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Einleitung

Andrea Teti und Gabriele Ziese

Soziale und gesundheitliche Ungleichheit im Alter. Ein Thema, vielféltige
Perspektiven
In einer Welt, die von sozialen und demographischen Wandlungsprozessen geprigt
ist, riicken Fragen der sozialen Gerechtigkeit und gesundheitlichen Chancengleich-
heit immer stirker in den Fokus der 6ffentlichen und wissenschaftlichen Debatte.
Dabei ist die Vorstellung, die gesundheitliche Ungleichheit lasse sich im Wesentli-
chen auf Unterschiede im Gesundheitsverhalten zuriickfiihren, wiederholt diskutiert
und hiufig zuriickgewiesen worden (Lampert et al., 2017; Kldrner et al., 2020;
Mabhne et al., 2017). Eher zutreffend erscheint die Interpretation, dass im individu-
ellen Gesundheitsverhalten eine spezifische soziookonomische Lage zum Ausdruck
kommt (Meinck, 2017; Kiimpers & Alisch 2018). Unabhéngig vom Gesundheitsver-
halten besteht ein statistisch belegter Zusammenhang zwischen soziodkonomischen
Bedingungen und gesundheitlichen Befunden (Meinck, 2017; Lampert et al., 2017;
Schmitz, 2019). Dies lésst sich gerade fiir dltere Menschen feststellen, denn die
sozialen und gesundheitlichen Ungleichheiten bedingen sich oft wechselseitig und
verstirken sich im Lebensverlauf. Allerdings ist dieser Forschungsprozess noch im
Gang und hat bislang keine abschlieBenden Erkenntnisse erbracht.

Inwiefern die Verteilung von Gesundheit und Krankheit einem gesellschaftli-
chen Muster folgt bzw. sich in Abhéngigkeit von sozialen, wirtschaftlichen und
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2 A. Teti und G. Ziese

kulturellen Faktoren @ndert, wird international seit beinahe dreifig Jahren disku-
tiert (Marmot et al., 1997; Power & Matthews, 1997; Mackenbach et al., 1997).
Auf die Frage nach der Kumulation bzw. Kontinuitit dieser Ungleichheiten finden
sich ebenfalls bereits in den 1990er Jahren erste Antworten (Marmot & Shipley,
1996; O’Rand, 1996). Auch fiir Deutschland erscheint die Annahme, dass die
Gesundheitsverteilung von gesellschaftlichen Mustern beeinflusst wird (Richter &
Hurrelmann, 2009), als treffend und das Thema der gesundheitlichen Ungleichheit
erweist sich zunehmend zentral fiir die wissenschaftliche Forschung (Lampert et al.,
2011; Simonson & Vogel, 2019). Vor allem die Feststellung, dass sozial benach-
teiligte Personen in der Regel friiher sterben und in ihrem ohnehin schon kiirzeren
Leben auch héufiger unter gravierenden gesundheitlichen Beeintriachtigungen lei-
den (Richter & Hurrelmann, 2009; Hradil, 2009), wird durch wissenschaftliche
Studien immer wieder empirisch belegt.

Wihrend das wissenschaftliche Interesse an gesundheitlicher Ungleichheit ins-
gesamt gestiegen ist, stellen dabei jedoch eher wenige Studien dltere Menschen in
den Mittelpunkt (von dem Knesebeck & Schifer, 2009; Lampert et al., 2018). In
den Forschungsfeldern der Gerontologie und der Public Health wird die Frage, wel-
che sozialen und gesundheitlichen Ungleichheiten im Alter auftreten, zunehmend
und vielfiltig debattiert (Meinck, 2017; Lampert et al., 2017; Kldrner et al., 2020;
Lampert und Hoebel 2019). Da jedoch noch relativ wenig bekannt ist, wie sich die
Unterschiede der soziookonomischen Lebensbedingungen auf die korperliche und
geistige Gesundheit im Alter auswirken, ist die Datenlage fiir Deutschland, aber
auch international verbesserungswiirdig (Lampert et al., 2018).

Um kausale Schliisse auf die gesundheitliche Lage Alterer zu ziehen, ist es notig,
nicht nur das Erkrankungsgeschehen zu beobachten, sondern auch die Komplexi-
tat der unterschiedlichen Lebensverldufe, differierende Lebenswelten des Alterns
sowie den Zugang zur sozialen und gesellschaftlichen Teilhabe zu beriicksichtigen.
Entsprechend fokussieren die Beitrdge dieses Sammelbandes unterschiedliche Set-
tings und Lebenswelten des Alterns. Zum einen wird das Wohlbefinden Alterer in
stationédren Pflegeeinrichtungen untersucht (Kap. 1), zum anderen im Rahmen des
Privatwohnens in angestammten Raumlichkeiten (Kap. 2). Des Weiteren werden
Chancen und Hindernisse der sozialen Teilhabe auf Gesellschaftsebene untersucht
(Kap. 3). Die Blickwinkel, aus welchen heraus Gesundheit und Altern betrachtet
werden, sind dabei sehr unterschiedlich: die Perspektive der Betroffenen (Beitrag
1.1), die institutionelle (Beitrag 1.2), die kommunale (Beitrag 2.1), die intergene-
rationale (Beitrag 2.2) und die gesellschaftliche (Beitrag 3.1) Perspektive. Auch
die hier beschriebenen Methoden bieten ein breites Spektrum. Dieses reicht von
der systematischen Literaturrecherche zur qualitativen Inhaltsanalyse und tiber die
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Dokumentenanalyse (Kap. 1) bis zur quantitativen strukturierten Befragung (Kap. 2)
und Sekundérdatenanalyse (Kap. 3).

Insgesamt bietet der Band einen Einblick in fiinf nun bereits abgeschlossene
Promotionen, die einen wesentlichen Impuls zu Konzeption und Durchfiihrung der
IfG-Tagung ,,Soziale und gesundheitliche Ungleichheit im Alter” gegeben haben.
Die Jahrestagung des Instituts fiir Gerontologie (IfG) der Universitit Vechta! hat im
September 2022 an der Universitit Vechta stattgefunden und diente ebenso zur mul-
tidisziplindren und multisektoralen Beleuchtung des Alterungsprozesses. Tagung
und Verdffentlichung dieses Sammelbandes sind der finanziellen Unterstiitzung
des Forderprogramms Pro*Niedersachsen des Niedersédchsischen Ministeriums
fiir Wissenschaft und Kultur (Forderlinie Wissenschaftliche Veranstaltungen in
Niedersachsen) zu verdanken.

Der Sammelband Soziale und gesundheitliche Ungleichheit im Alter stiitzt sich
somit auf aktuelle Forschung in verschiedenen Disziplinen — u. a. Gerontologie,
Public Health, Soziale Arbeit, Psychologie und Soziologie. Er biindelt neueste
Erkenntnisse, die mit den Fragen zur Ungleichheit im Alter und zu den sich im bio-
graphischen Verlauf verstiarkenden Wechselwirkungen von Gesundheit und sozialer
Lage gewonnen wurden. Insgesamt werden diese Interdependenzen und sozialen
wie gesundheitlichen Auswirkungen durch die empirischen Befunde der einzelnen
Beitrige bestitigt. Zum Teil werden sie bereits als (hinldnglich beforschte) reale
Gegebenheiten vorausgesetzt, denn damit gelingt es den Autorinnen und Autoren
in einem nichsten Schritt, neue und innovative oder auch bekannte und etablierte
Ansitze zielgerichtet in einen Zusammenhang zu stellen und Perspektiven zu entwi-
ckeln, wie den sich verstiarkenden Ungleichheitstendenzen entgegengewirkt werden
konnte.

Die vorgestellten vielfiltigen Ergebnisse eroffnen auf dieser Basis Moglichkeiten
fiir ein entschlossenes und koordiniertes Handeln, das darauf abzielt, eine positive
Wirkung fiir die Gleichverteilung von Gesundheit und Wohlbefinden im Alter zu
entfalten.

Die Beitrdge des Buches

Das erste Buchkapitel widmet sich der stationdren Pflege im Alter und beleuchtet
mogliche Losungen und Strategien zur Reduzierung von Ungleichheiten. Ausgangs-
punkt fiir mehr Gerechtigkeit im Umgang mit Menschen, die auf Hilfe angewiesen
sind, ist eine stirkere Beriicksichtigung ihrer Wiinsche und Bediirfnisse.

In Kooperation mit der Sektion Alter(n) und Gesellschaft und der Deutschen Gesellschaft
fiir Soziologie (DGS) und der Sektion III: Sozial- und verhaltenswissenschaftliche Geronto-
logie der Deutschen Gesellschaft fiir Gerontologie und Geriatrie (DGGG).
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Roxana Bettinger geht in ihrem Beitrag Wiinsche und Bediirfnisse von alten
Menschen in stationdrer Pflege auf die aktuellen Gegebenheiten in Heimen fiir
dltere und alte Menschen in Deutschland ein. Sie kontrastiert diese mit empirisch
ermittelten Priaferenzen, Vorlieben, Bediirfnissen und Wiinschen von Heimbewoh-
nerinnen und Heimbewohnern. Anhand der Ergebnisse gelingt es ihr, addquate
sozialarbeiterische Perspektiven zu skizzieren und die angepassten Handlungsmog-
lichkeiten fiir Pflegeheime aufzuzeigen. Wihrend bislang der Fokus der Pflege meist
auf der medizinischen Versorgung und damit auf einer rein korperlichen Ebene
lag, konnten durch Beriicksichtigung einer (psycho-)sozialen Ebene Stress und
Konfliktpotenziale reduziert und das Wohlergehen der Menschen im Heim insge-
samt verbessert werden. Dabei spielen Schulungsmoglichkeiten fiir Pflegekrifte
mit dem Ziel einer verbesserten Kommunikation und hoheren Sensibilisierung hin-
sichtlich bediirfnisorientierter und personenzentrierter Versorgung eine besondere
Rolle. Des Weiteren kénnten Beteiligungsstrategien, Intensivierung von Kontakten
und Mitsprachemoglichkeiten sowie die Beriicksichtigung biographischer Ansitze
in den Geschiftsordnungen und Statuten der Heime verankert werden und die
verschiedenen Akteursgruppen systematisch einbezogen werden.

Auch im Beitrag von Malte Klemmt, Gesundheitliche Vorausplanung in sta-
tiondren Altenpflegeeinrichtungen, stehen die Bewohnerinnen und Bewohner von
Pflegeeinrichtungen und deren Bediirfnisse im Mittelpunkt. Er untersucht die Frage,
wie und in welcher Form Wiinsche und Bediirfnisse schriftlich fixiert und zum gege-
benen Zeitpunkt geltend gemacht werden konnen, im Hinblick auf eine Versorgung
am Lebensende. Was charakterisiert eine Vorausplanung moglicher medizinischer
MaBnahmen, die der Einschrinkung personlicher Autonomie entgegenwirkt und
sich fordernd auf soziale Gerechtigkeit und gesundheitliche Gleichbehandlung von
Pflegebediirftigen im Heim auswirkt? Herr Klemmt erortert den Autonomiebegriff
und dessen Bedeutung im Setting der stationidren Pflege. Fiir die konkret benannten
Risiken beziiglich der Selbstbestimmung von Bewohnerinnen und Bewohner im
Heim lassen sich klare Regeln bestimmen, um individuelle Wiinsche von vulnera-
blen und gesundheitlich eingeschrinkten Menschen zu erfassen und ihnen gerecht
zu werden.

Das grofle Potenzial der gesundheitlichen Vorsorgeprozesse sowohl im
Bereich akut-medizinischer Behandlungsentscheidungen als auch bei alltdglichen
medizinisch-pflegerischen Interventionen findet eine zweifelsfreie Bestitigung.
So hilfreich eine gesundheitliche Vorausplanung fiir Betroffene, Angehorige und
Health Care Professionals sein kann, so voraussetzungsvoll erscheinen die Prozesse
ihrer (wiederholten) Erstellung und flichendeckenden Verfiigbarkeit.

Das zweite Kapitel, ageing in place, verlagert den Schwerpunkt auf das eigene
Zuhause. Nadia Paone thematisiert in ihrem Beitrag Gesund altern im eigenen
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Zuhause die erforderlichen Strukturen, die ein gesundes Altern in den eigenen
vier Winden ermoglichen. Am Beispiel von Siidtirol ermittelt sie soziale, bauli-
che, infrastrukturelle und pflegerische Gegebenheiten und wie, gerade in ldindlichen
Gebieten, eine zukunftsfihige Versorgung gestaltet werden kann, welche die vielfal-
tigen Bediirfnisse der dlteren und alten Menschen nicht auler Acht ldsst. Auf Basis
von Fallstudien, Expert*inneninterviews und einer Befragung von iiber 60-Jahrigen
kann sie Wohnwiinsche, Barrieren und vorhandene Ressourcen herausarbeiten
sowie Dysfunktionalitdten und grundsitzliche Mingel innerhalb der bestehenden
Versorgungsstrukturen aufzeigen.

Fiir die Losung einiger Probleme, die benannt werden, verweist auch sie auf die
Bedeutung und die Mechanismen der Sozialen Arbeit. Sie beschreibt die Potenziale
der sozialen Altenarbeit, die Rolle der ,Kiimmerer* oder ,Quartiersmanagerinnen’,
erldutert die Moglichkeiten, einen ,Ideenpool‘ bzw. Datenbanken zu nutzen und
geht auf den Begriff der ,Caring Communities‘ ein.

Losungsansitze fiir die Ermoglichung von gesundem Altern im eigenen Zuhause
sieht Frau Paone unter anderem in aufsuchenden Hilfeformen, wohnortnaher
Unterstiitzung durch Quartierszentren sowie koordinierten Angeboten sowohl pro-
fessioneller wie auch ehrenamtlicher Unterstiitzungsleistungen. Die Autorin betont,
dass durch ressortiibergreifende Zusammenarbeit im Sozial- und Gesundheitswe-
sen eine Biindelung und effektivere Nutzung von Ressourcen und eine Stdrkung
der Netzwerkarbeit erreicht werden konnten. Dadurch liefen sich die vielfach
bestehenden, stark kritisierten Doppelstrukturen vermeiden.

Generationeniibergreifende Unterstiitzungsleistungen stehen im Fokus des Bei-
trags Intergenerational informal caregiving in an ageing European society von
Sara Santini. Sie argumentiert, die Angehorigenpflege durch Jugendliche und junge
Erwachsene spielt in ganz Europa eine wichtige Rolle, daher bedarf es fundierter
Informationen, um welche Personen(gruppen) es sich handelt, was diese charakteri-
siert und was sie brauchen. Meist wirkt sich hiusliche Pflege, die von Jugendlichen
und jungen Erwachsenen geleistet wird (intergenerationelle Pflege), negativ auf die
physische und psychische Gesundheit der Pflegenden aus. Zudem hat sie in Bezug
auf die Partizipation und soziale Integration der jungen Leute negative Effekte: Hdu-
fig leiden die Ausbildung und die beruflichen Beschéftigungsaussichten unter der
Pflegesituation. Etwaige positive Wirkungen, wie mentale Reife, Resilienz, Mitge-
fiihl und eine ausgeprigtere Selbstwirksamkeit, bieten dafiir meist nur geringfiigige
Kompensation.

Die im Beitrag vermittelten Erkenntnisse iiber intergenerationelle Pflege, die von
Jugendlichen und jungen Erwachsenen geleistet wird, stiitzen sich auf vier aktuelle
empirische Studien, an denen Frau Santini beteiligt war. Zwei dieser international-
vergleichenden Studien wurden wihrend der Coronapandemie durchgefiihrt, zwei
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weitere bereits zuvor begonnen und abgeschlossen. Eine hohe Stressbelastung fiir
pflegende Angehorige, die Partner, Partnerinnen oder Eltern pflegen, wurde bereits
vielfach nachgewiesen. Seit mehr als 30 Jahren werden die Auswirkungen hiusli-
cher Pflege iiber verschiedene Stressmodelle analysiert. Einige der prominentesten
dieser wissenschaftlichen Modellierungen werden im Beitrag vorgestellt. Anhand
ihrer eigenen Studien beleuchtet Frau Santini nicht nur die besonderen Aspekte
der von Jugendlichen und jungen Erwachsenen geleisteten Pflege, sondern entwi-
ckelt die genannten Stressmodelle weiter und entwirft damit ein neues theoretisches
Paradigma zur Interpretation von Stressphinomenen.

Das dritte Buchkapitel, social participation across the life span, schligt den
Bogen von der Daseinsvorsorge, Fiirsorge und Inanspruchnahme von Unterstiit-
zungsleistungen hin zu aktiver Integration und interessengeleiteter Teilnahme an
gesellschaftlichen Veranstaltungen, meist in Gruppen organisiert, nicht kommerzi-
ell, sondern auf Austausch, Interaktion und gemeinschaftlichem Tun basierend.

Matthias Liihr beschiftigt sich in seinem Beitrag Effects of civic engagement on
mental health in age groups mit der Geschichte und dem aktuellen Stand psycholo-
gischer und sozialwissenschaftlicher Forschung zu dem Zusammenhang zwischen
freiwilligem Engagement und (subjektivem, psychologischem und sozialem) Wohl-
befinden. Mit seinen Auswertungen grofler Paneldatensitze aus Deutschland und
Grofbritannien hat er selbst zu dieser Forschung mafigeblich beigetragen. Er kann
zeigen, dass es nicht linger moglich ist, die lange geltende Uberzeugung, mit dem
freiwilligen Engagement, d. h. in dessen kausaler Folge, erhohe sich das individuelle
Wohlbefinden, empirisch zu belegen. Weder statistische Auswertungen der Ergeb-
nisse aus den Langzeitstudien noch experimentelle Interventionsstudien nach dem
Vorbild von randomized controlled trials aus der Medizin erlauben einen pauschalen
Riickschluss, dass ehrenamtlich Engagierte durch ihre Titigkeit ein erhohtes Wohl-
befinden genieBen wiirden. Nichtsdestotrotz gibt es Hinweise aus der Forschung,
auch aus seinen eigenen Studien, dass insbesondere dltere Menschen vom Ehrenamt
stirker profitieren kdnnten.

Nach wie vor ist eine ,,gut funktionierende* Gesellschaft auf die Mitwirkung
vieler Akteure angewiesen. Viele in der Verantwortung stehenden Personen fra-
gen sich, wie eine Motivation zu Mitwirkung und freiwilliger Beteiligung an den
gesellschaftlichen Aufgaben generiert werden kann. Der Versuch, dies dadurch zu
erreichen, dass die Vorteile des freiwilligen Engagements fiir diejenigen, die es
leisten, propagiert werden, ist naheliegend. Entsprechend bedeutsam sind fundierte
Kenntnisse iiber die motivationalen Beweggriinde und die individuellen Wirkungen
von sozialem Engagement.

Das sich stindig erneuernde Wissen um die Folgen freiwilliger Unterstiitzungs-
leistungen fiir die Engagierten fiihrt moglicherweise zu einer Verbesserung von
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politischen und gesellschaftlichen Rahmenbedingungen und zur Optimierung der
Koordination, Anpassung und Vermittlung eines auf ein Gemeinwohl zielenden
Handelns.
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Wiinsche und Bediirfnisse von alten
Menschen in stationdrer Pflege: Eine
sozialarbeiterische Perspektive

Roxana Bettinger

1 Hintergrund

Deutschlandweit lebten im Jahr 2021 circa 793.000 alte Menschen mit Unter-
stiitzungsbedarf in einer vollstationdren Einrichtung. Das entspricht einem Anteil
von 16 % aller pflegebediirftigen Personen zu diesem Zeitpunkt. Im Jahr 2005 lag
die Anzahl der in Heimen vollstationér versorgten Pflegebediirftigen bei 657.000.
Sie stieg im Vergleich von 2005 auf 2021 somit um 20,7 % (Statistisches Bun-
desamt, 2023). Eine Studie im Auftrag des Bundesministeriums fiir Energie und
Wirtschaft prognostiziert circa 1,3 Mio. vollstationdr in Pflegeheimen versorgte
Pflegebediirftige im Jahr 2030. Zudem wird erwartet, dass die stationdre Ver-
sorgung im Verhiltnis zur ambulanten Versorgung an Relevanz gewinnen wird
(Gesellschaft fiir Wirtschaftliche Strukturforschung, 2016).

Menschen, die in einem Pflegeheim leben, sind als vulnerable Personengruppe
einzuschitzen, die durch hohes Alter und das Vorliegen eines erhohten Pflegebe-
darfs gekennzeichnet ist. Etwa die Hilfte der Heimbewohnenden in Deutschland
war im Jahr 2021 85 Jahre und ilter. Bei den zu Hause Versorgten lag diese
Zahl bei circa 30 %. Weiter betrug der Anteil der Pflegebediirftigen mit hochs-
tem Pflegegrad in den Heimen 15 %. Bei Personen, die in ihrem eigenen
Zuhause versorgt wurden, lag diese Zahl im Vergleich bei nur rund 3 % (Statis-
tisches Bundesamt, 2023). Personen, die im Pflegeheim leben, weisen weiterhin
erhohte Risiken in verschiedenen Lebensbereichen gegeniiber zu Hause versorg-
ten alten Menschen auf. So ist beispielsweise bekannt, dass Heimbewohnende
eine geringere Lebensqualitit aufweisen als pflegebediirftige Personen, die in der
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eigenen Wohnung oder im eigenen Haus leben (Nikmat et al., 2015; Olsen et al.,
2016; Safavi, 2015). Heimbewohnende erleben zudem eine geringere soziale
Verbundenheit und weniger soziale Unterstiitzung (Nikmat et al., 2015; Safavi,
2015). Infolgedessen fiihlen sich vollstationédr Versorgte hiufig einsam. Laut einer
Meta-Analyse von Gardiner et al. (2020) liegt die geschitzte durchschnittli-
che Privalenz fiir moderate Einsamkeit in Pflegeheimen bei etwa 61 %. Unter
schwerer Einsamkeit leiden laut dieser Studie durchschnittlich 35 % der Bewoh-
nenden. Korperliche Fahigkeiten und Kompetenzen sind bei einem Grofteil dieser
alten Menschen ebenfalls geringer ausgeprigt als in anderen alten Bevolkerungs-
gruppen. Eine Meta-Analyse zeigt, dass Heimbewohnende beispielsweise eine
deutlich hohere Privalenz fiir Sarkopenie (Muskelschwund) aufweisen als alte
Menschen, die zu Hause versorgt werden (Papadopoulou et al., 2020). Zudem
scheinen Heimbewohnende in den Bereichen Sturzrisiko, Balance und Mobilitét
geringere Fiahigkeiten aufzuweisen (Faber et al., 2020). Im Bereich der psychi-
schen Gesundheit sind Pflegeheimbewohnende ebenso als besonders vulnerabel
einzustufen. Denn Heimbewohnende sind héufiger von Stress, Angst und einem
geringen Selbstwertgefiihl betroffen als alte Personen, die auflerhalb einer Ein-
richtung leben (Marsa et al., 2020; Sare et al., 2021). Ferner ist bekannt, dass in
Pflegeheimen mitunter wesentlich hohere Privalenzquoten fiir depressive Erkran-
kungen als bei zu Hause versorgten Alten bestehen (Marsa et al., 2020; Nikmat
et al., 2015; Safavi, 2015; Sare et al., 2021).

Personen, die am Ende ihres Lebens einen erhohten Unterstiitzungsbedarf
aufweisen und auf externe Hilfe angewiesen sind, verfiigen — wie alle anderen
Menschen auch — iiber individuelle Vorstellungen beziiglich ihrer Lebensgestal-
tung. Doch wie sehen diese Priferenzen, Vorlieben, Bediirfnisse und Wiinsche
bei alten Menschen und insbesondere bei Pflegeheimbewohnenden aus?

Im folgenden Beitrag werden zwei zentrale Themen diskutiert. Zunichst
wird ein Uberblick iiber die Bediirfnisse und Wiinsche von Menschen in
Pflegeheimen gegeben, mit besonderem Fokus auf Bewohnerinnen und Bewoh-
ner mit depressiven Symptomen sowie deren Bediirfnisartikulation. Der zweite
Schwerpunkt des Beitrags beschiftigt sich schlieflich mit sozialarbeiterischen
Handlungsmoglichkeiten und Perspektiven im Kontext Pflegeheim.
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2 Bediirfnisse und Wiinsche von
Pflegeheimbewohnenden

,Bin Bediirfnis kann als Zustand oder Erleben eines Mangels, verbunden mit
dem Wunsch ihn zu beheben, definiert werden. Dabei diirften in der wiss. Lite-
ratur meist Bediirfnisse gemeint sein, die ein Lebewesen zu seiner Erhaltung und
Entfaltung braucht, [...]* (Metz-Gockel, 2023, o. S.). Murray (1938) vertrat friith
die Auffassung, dass jeder Mensch eine Reihe universeller Grundbediirfnisse hat.
Individuelle und interpersonelle Ungleichheiten in Bezug auf diese Bediirfnisse
fiihren laut seiner Theorie zur Einzigartigkeit der Personlichkeit eines jeden Men-
schen, da sich die Dispositionen fiir jedes Bediirfnis unterschiedlich darstellen.
So sind bestimmte Bediirfnisse fiir einige wichtiger als fiir andere. Murray (1938)
unterschied dabei zwischen priméren und sekundédren Bediirfnissen. Wihrend die
priméren Bediirfnisse biologische und iiberlebenswichtige Prozesse (darunter zum
Beispiel Atmen, Trinken, Ausscheiden) umfassen, welche zum Grofteil bereits ab
der Geburt angelegt sind, werden die hoheren oder sekundéren Bediirfnisse (etwa
nach Autonomie, Zugehorigkeit oder Leistung) erst im Rahmen der individuellen
Entwicklung erworben. Folglich sind Bediirfnisse nicht statisch. Sie verdndern
sich im Laufe des Lebens, beispielsweise aufgrund gemachter Erfahrungen oder
aufgrund verinderter Wertvorstellungen. Je nach Lebensphase oder -umstand wer-
den einige Bediirfnisse und Wiinsche in bestimmten Situationen iiberhaupt erst
priasent oder nehmen an Bedeutung zu, wihrend andere in den Hintergrund treten
oder génzlich irrelevant werden.

Alte Menschen, die in stationdrer Pflege leben, weisen demzufolge ebenfalls
individuelle Bediirfnisse auf, die teilweise erst im hohen Alter und im Kon-
text Pflegeheim entstehen oder in den Vordergrund treten konnen. Bekannt ist,
dass die Bediirfnisse von Pflegeheimbewohnenden mitunter vielfiltig und kom-
plex sind. So liegen unerfiillte Bediirfnisse laut einer Erhebung mittels des zur
Bediirfniserfassung bei alten Menschen eingesetzten Camberwell-Assessment-
of-Need-for-the-Elderly-Fragebogens (CANE) von Reynolds et al. (2000) etwa
in den Bereichen Gesellschaft, psychische Belastung, intime/vertrauliche Bezie-
hungen, Sehkraft/Horvermogen/Kommunikation und tédgliche Aktivititen (Tobis
et al.,, 2018). Auch der an das Setting Pflegeheim angepasste Preferences-for-
Everyday-Living-Inventory-Fragebogen (PELI-NH) (Curyto et al., 2016) stellt ein
Instrument zur Bediirfniserfassung bei Heimbewohnenden dar. Die Bediirfnisse,
die mit diesem Instrument in der Studie von Abbott et al. (2018) erhoben wur-
den und von den Befragten als sehr relevant betrachtet wurden, lagen primér
in den Bereichen Selbstbestimmung, Unterstiitzung durch andere in der Pflege,
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Wachstumsaktivititen (zum Beispiel das Erlernen von neuen Dingen) und soziale
Kontakte.

3 Empirische Erkenntnisse zu Wiinschen und
Bediirfnissen von alten Menschen in stationdrer
Pflege

Die Autorin dieses Kapitels befasste sich im Rahmen ihrer Promotion ebenfalls
mit Wiinschen und Bediirfnissen von Pflegeheimbewohnenden und publizierte
hierzu unter anderem zwei Studien, auf die im Folgenden néher eingegangen
wird.

3.1 Scoping Review zur Erfassung von Wiinschen und
Bediirfnissen von alten Menschen in stationdrer
Pflege

Zur Erfassung der Bandbreite an Wiinschen und Bediirfnissen von Personen in
stationdrer Pflege fiihrten Schweighart, O’Sullivan et al. (2022) zuerst ein Sco-
ping Review anhand eines von der Forschungsorganisation JBI (frither bekannt
als Joanna Briggs Institute) entwickelten methodischen Leitfadens (Peters et al.,
2020) durch. Insgesamt 51 Studien erfiillten die Einschlusskriterien und wur-
den mit Hinblick auf die Beantwortung der Forschungsfrage (Welche Wiinsche
und Bediirfnisse haben Pflegeheimbewohnende?) ausgewertet. Zehn der 51 einge-
schlossenen Studien erfassten Daten anhand des CANE-Fragebogens. Die Ergeb-
nisse dieser Studien wurden von den Autorinnen und Autoren separat dargestellt,
da dieses Instrument explizit zwischen unerfiillten und erfiillten Bediirfnissen
unterscheidet (Reynolds et al., 2000), wihrend dies bei den anderen 41 Quellen
nicht der Fall war. Die Auswertung der 41 Studien fiihrte zu 12 Kategorien, denen
die extrahierten Bediirfnisse zugeordnet werden konnten: (1) Aktivitdten, Freizeit,
Tagesablauf; (2) Autonomie, Unabhingigkeit, Wahlmoglichkeiten, Kontrolle; (3)
Tod, Sterben, Lebensende; (4) Finanzen; (5) Umgebung, strukturelle Bedingun-
gen, Mahlzeiten, Essen; (6) Gesundheit; (7) Medikamente, Pflege, Behandlung,
Hygiene; (8) Beziehungen zu anderen Bewohnenden, Gesellschaft, soziale Kon-
takte; (9) Privatsphire; (10) psychologische und emotionale Aspekte, Sicherheit;
(11) Religion, Spiritualitit; und (12) Sexualitit. Die Bediirfniskategorien sind
detailliert in Tab. 1 dargestellt.
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Tab.1 Beschreibung der Wiinsche- und Bediirfniskategorien

Themen

Ergebnisse

(1) Aktivititen, Freizeit,
Tagesablauf

* Freizeitspezifische, unterhaltsame und sinnvolle
Aktivititen

Mehr und vielfiltigere Aktivititen und Veranstaltungen
Aktivitidten zu besonderen Anldssen und Feiertagen
Selbststdndig und korperlich aktiv sein im Rahmen der
tiaglichen Aktivititen

(2) Autonomie,
Unabhingigkeit,
Wahlmaoglich keiten,
Kontrolle

Unabhingigkeit, Individualitit und Selbstbestimmung
bewahren, sich selbstbestimmt fiihlen
Wahlméglichkeiten haben und diese selbst treffen
Wiihlen, wer in die Entscheidungsfindung einbezogen
wird

Einen Arzt/eine Arztin konsultieren

Eine Patientenverfiigung haben, eine Vorsorgevollmacht
haben

Selbststdndiges Verlassen des Heims

Auszug aus dem Heim, Entscheidung iiber die
Entlassung

(3) Tod, Sterben,
Lebensende

Sterben am Ort der Wahl

Sterben im Zustand der Wahl

Allein oder in Gesellschaft sterben

Natiirlicher und schneller Tod

Friedliches und wiirdevolles Sterben

Uber Tod und Sterben sprechen, Wiinsche und
Priferenzen in Bezug auf das Sterben erortern
Vorkehrungen treffen und auf den Tod vorbereitet sein
Wunsch nach Beendigung des Lebens, Tod als
Erleichterung

Korperliche Néhe, menschliche Wérme und Beistand
Vergebung und Versohnung

Respektvolle, offene und ehrliche Kommunikation
Von geliebten Menschen beriihrt oder umarmt werden,
enge Beziehungen haben

Linderung von Schmerzen und Durst, angenehmes
Atmen

Lebenserhaltende Behandlungen oder Gerite erhalten
oder nicht erhalten

Mehr zeitintensive und personliche Pflege

Am Lebensende mobil und aktiv sein, Pline machen

(Fortsetzung)
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Tab.1 (Fortsetzung)

Themen

Ergebnisse

(4) Finanzen

« Uber finanzielle Mittel verfiigen, finanzielle Sicherheit,
Taschengeld, mehr Geld
Zahlung der monatlichen Heimgebiihr

(5) Umgebung, strukturelle
Bedingungen,
Mabhlzeiten, Essen

Geniigend Platz, groflere Rdume

Beibehaltung einer bestimmten Raumtemperatur
Bequemlichkeit der Betten

Saubere Umgebung

Platz zum WegschlieBen der Sachen, Verwahrung der
Habseligkeiten

Personalisierung des Zimmers

Bessere sanitire Einrichtungen

Geeignetes Heim fiir Bewohnende mit
Beeintrichtigungen und Behinderungen

Flexible Organisation der Abldufe

Aufenthalt in einer vertrauten Umgebung
Trennung von dementen und nicht dementen
Bewohnenden

Gut zubereitete, schmackhafte, interessante, traditionelle
Mahlzeiten und Snacks

Essen, das den besonderen Erndhrungsbediirfnissen
entspricht

Feste Essenszeiten

Mitentscheidung bei der Meniiplanung

Assistenz bei den Mahlzeiten, falls erforderlich
Geniigend Zeit, um die Mahlzeiten zu genief3en

(6) Gesundheit

Informiert sein iiber den Gesundheitszustand oder nicht
informiert sein

Aufrechterhaltung der korperlichen Gesundheit und der
kognitiven Fahigkeiten

Verhinderung einer Verschlechterung der
Funktionsfahigkeit

Nicht zum Pflegefall werden

Aufrechterhaltung der Mobilitit

Erholsamer Schlaf

Korperliches Wohlbefinden

(Fortsetzung)
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Tab.1 (Fortsetzung)

Themen

Ergebnisse

(7) Medikamente, Pflege,
Behandlung, Hygiene

* Unterstiitzung bei den Aktivititen des tiglichen Lebens
* Angemessene (medizinische) Behandlung, gutes
Schmerzmanagement

Aktivere Pflege, Sturzpridvention und therapeutische
Angebote

Geeignete und saubere Behandlungsgerite
Regelmifiges Wechseln der Einlagen

Gute Haut- und Haarpflege, gute Mund- und
Korperhygiene

Professionelle Uberwachung von unangenehmen
Nebenwirkungen der Medikamente

Ablehnung von Medikamenten und medizinischen
Behandlungen

Professionelles, respektvolles, freundliches,
ermutigendes, einfiihlsames, fiirsorgliches und
erfahrenes Personal

Enge, vertrauensvolle und kontinuierliche Beziehung
zum Personal

Mehr Pflegepersonal

Vom Personal nicht in Verlegenheit gebracht oder wie
ein Kind behandelt werden, nicht als léstig oder
belastend empfunden werden

Respekt vor der Personlichkeit, ernst genommen werden,
als Person anerkannt werden

Vom Personal mit dem Namen begriifit werden

Pflege durch eine weibliche Pflegekraft, wenn die
Bewohnerin selbst eine Frau ist

(8) Beziehungen zu anderen
Bewohnenden,
Gesellschaft, soziale
Kontakte

¢ Personlicher, sinnvoller und harmonischer Kontakt mit
anderen Bewohnenden und Angehdorigen

* Besuch von Angehorigen, regelméBiger Kontakt, mehr

Zeit mit Angehorigen

Jemanden haben, mit dem man sich tagsiiber unterhalten

kann

Generationsiibergreifende Kontakte

Verbindungen zwischen der Gemeinschaft, der

AufBlenwelt und dem Heim

Bewahrung des fritheren sozialen Netzes

(9) Privatsphire

Soziale und psychische Privatsphire
Ungestort ausruhen
Zeit allein verbringen

(Fortsetzung)
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Tab.1 (Fortsetzung)

Themen

Ergebnisse

(10) Psychische und
emotionale Aspekte,
Sicherheit

* Unterstiitzung bei verschiedenen psychischen und
emotionalen Problemen erhalten

Das tun, was einem hilft, sich besser zu fiihlen, wenn
man traurig oder verérgert ist

Sich willkommen, gebraucht und wertgeschitzt fiihlen
Positives Selbstwertgefiihl, positive Einstellung

Sich selbst treu bleiben, die Identitiit bewahren
Gefiihle und den eigenen Willen ausdriicken

Sich auf andere einlassen, andere beriihren/beriihrt
werden

Eingebunden sein

Verstanden werden

Jeden Tag nehmen, wie er kommt, und sich nicht zu
viele Gedanken tiber morgen machen

Personliche Resilienz und Moglichkeiten der
Bewiiltigung von Situationen

Einen Sinn im Alltag finden, sich an kleinen Dingen
erfreuen

Das Getfiihl von Sicherheit

Zugang zu schneller Notfallversorgung
Sicherheitsvorkehrungen im Heim

Schutz vor Selbstverletzung und vor Beldstigung durch
andere Bewohnende

(11) Religion, Spiritualitit

* Teilnahme an religiosen Ritualen, Gottesdiensten und
Zeremonien

Befolgung kultureller oder familidrer Briauche
Spirituell verbunden sein

Beten, sich an eine hohere Prisenz wenden

iiber das vergangene Leben nachdenken

In die Schonheit der Natur eintauchen

(12) Sexualitdt, Beziehung

* Unterhaltungen fiihren

Riicksicht erfahren

Zirtlichkeit austauschen

Unterstiitzung in jeder Situation

Emotionale Unterstiitzung geben und empfangen

Im Folgenden werden die Ergebnisse der zehn Studien beschrieben, die
den CANE-Fragebogen als Erhebungsinstrument nutzten. Die separate Analyse
dieser Quellen, die aufgrund der Unterscheidung des Instruments zwischen uner-
fiillten und erfiillten Bediirfnissen sinnvoll erscheint, zeigt, dass die fiinf am
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hiufigsten genannten erfiillten Bediirfnisse in den Bereichen Erndhrung, Haus-
haltsfiihrung, korperliche Gesundheit, Wohnverhiltnisse und Selbstversorgung
liegen. Im Vergleich dazu sind die fiinf hidufigsten unerfiillten Bediirfnisse — nach
Auswertung der CANE-Studien — in den Bereichen Tagesaktivititen, psychi-
scher Stress, soziale Kontakte, Sehkraft/Horvermdgen/Kommunikation sowie
Gedédchtnis/Erinnerungsvermogen zu finden. Einige Bediirfnisse, die in den
CANE-Studien identifiziert wurden, wurden auch in der Auswertung der 41
weiteren Studien bestitigt. Zu den unerfiillten Bediirfnissen gehoren Tages-
aktivitdten, psychischer Stress und soziale Kontakte. Erfiillte Bediirfnisse, die
ebenso in der anderen Analyse festgestellt wurden, umfassen Erndhrung, kor-
perliche Gesundheit und Wohnverhiltnisse. Bediirfnisse, die so hingegen nur in
den CANE-Studien detektiert wurden, sind Haushaltsfiihrung und Selbstversor-
gung (erfiillte Bediirfnisse) sowie Gedichtnis/ Erinnerungsvermogen und Sehen/
Horen (unerfiillte Bediirfnisse). Gedéchtnis/Erinnerungsvermdgen und Sehen/
Horen hingen mit der Erhaltung der korperlichen und kognitiven Gesundheit
zusammen, was in den anderen Studien zwar erfasst, jedoch weniger spezifisch
dargestellt wurde.

Die thematische Heterogenitit und Vielfalt der Ergebnisse unterstreicht die
Annahme, dass Pflegeheimbewohnende iiber mannigfaltige und komplexe Bediirf-
nisse und Wiinsche verfiigen. Ferner zeugen die Ergebnisse davon, dass (pfle-
gebediirftige) Menschen in Heimen keine homogene Gruppe darstellen, da in
den eingeschlossenen Studien zum Teil gegensétzliche Wiinsche und Bediirfnisse
festgestellt wurden. In manchen Fillen gaben die Befragten beispielsweise an,
im Pflegeheim versterben zu wollen, wihrend anderen Studien der Wunsch nach
einem Versterben im eigenen Zuhause oder in einem Hospiz zu entnehmen war.

3.2 Qualitative Studie zur Erfassung von Wiinschen
und Bediirfnissen von alten Menschen mit
depressiven Symptomen in stationdrer Pflege

Eine zweite Studie (Schweighart, Klemmt et al., 2022) hatte zum Ziel, die
Bediirfnisse von Heimbewohnenden mit depressiven Symptomen — einschlieflich
potenzieller Hindernisse der Bediirfniserfiillung — sowie die Art und Weise, wie
diese Bediirfnisse artikuliert werden zu erfassen. Hierzu wurden elf halbstruktu-
rierte Interviews mit fiinf Bewohnerinnen und sechs Bewohnern von stationédren
Pflegeheimen, bei denen eine depressive Storung in der Patientenakte vermerkt
war oder die vom Pflegepersonal als depressiv eingeschitzt wurden, gefiihrt.
Das mittlere Alter der Befragten lag bei 81,8 Jahren (Spannweite = 71-93).
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Zusitzlich wurde ein Screening zur Erfassung depressiver Symptome anhand
der Depression-im-Alter-Skala (DIA-S) (Heidenblut & Zank, 2010) eingesetzt,
da weder eine vermerkte Diagnose noch die Einschitzung des Pflegepersonals
den seelischen Zustand der Bewohnenden zwangsldufig korrekt abbilden muss
(O’Sullivan et al., 2022). Der mittlere Schweregrad der Depressivitit lag laut
DIA-S bei 5,9 Punkten. Das Ergebnis kann zwischen null und zehn Punkten
liegen, wobei ein hoherer Wert mit mehr depressiven Symptomen einhergeht.
Ab einem Cut-Off-Wert von vier Punkten ist laut Heidenblut und Zank (2010)
eine Depression von Krankheitswert wahrscheinlich. Der Wert der Bewohnenden,
die aufgrund einer Diagnose (M = 6,0) in die Studie eingeschlossen wurden, ist
dhnlich hoch wie der Wert der Bewohnenden, die vom Personal als depressiv ein-
geschitzt wurden (M = 5,8). Alle Teilnehmenden erreichten einen Wert von >4
und wurden durch das Screening-Instrument somit als wahrscheinlich depressiv
eingestuft.

Die Auswertung der Gespriche erfolgte entsprechend der strukturierenden
Inhaltsanalyse nach Kuckartz (2016). Die genannten Bediirfnisse der Bewoh-
nenden konnten zwolf Themen zugeordnet werden: (1) Pflege und Versorgung;
(2) Sterben und Tod; (3) Gesundheit; (4) Hobbys und Interessen; (5) Unab-
hingigkeit und Autonomie; (6) Auszug/Umzug; (7) Beschiftigung und Tages-
struktur; (8) psychische und emotionale Bediirfnisse; (9) Reminiszenz; (10)
Service und Ausstattung; (11) soziale Bediirfnisse und (12) keine Bediirfnisse.
Soziale und gesundheitliche Bediirfnisse wurden dabei von allen Bewohnenden
genannt. Bediirfnisse in den Bereichen Hobbys und Interessen, Unabhingigkeit
und Autonomie sowie psychische und emotionale Bediirfnisse wurden jeweils
von zehn Bewohnenden geschildert. Diese Themen scheinen somit von hoher
Relevanz zu sein. Insbesondere in Bezug auf die sozialen, gesundheitlichen
und psychisch-emotionalen Bediirfnisse berichteten die Befragten von primér
unerfiillten Wiinschen und Bediirfnissen.

Weiter schilderten die Befragten verschiedene Barrieren und Hindernisse, die
einer Bediirfniserfiillung im Wege stehen. Mitunter duflerten sie, dass das Heim-
personal eine Bediirfniserfiillung behindere. So gab eine Bewohnerin an, dass
das Pflegepersonal ihre psychisch-emotionalen Bediirfnisse mitunter nicht ernst
nimmt, was dazu fiihrt, dass ihr aktuelles Sicherheitsbediirfnis nicht erfiillt wird.
Funktionelle Einschriankungen und Gesundheitsprobleme, wie etwa Mobilitdtsein-
schrankungen, Horschwierigkeiten oder Darmerkrankungen, erklirten ebenfalls,
weshalb bestimmte Bediirfnisse nicht erfiillt werden konnten. Neben diesen bei-
den Barrieren duflerten die Befragten zudem organisationale und institutionelle
Bedingungen, darunter feststehende Regeln, die im Pflegeheim gelten und einer
Bediirfniserfiillung entgegenstehen, oder das Fehlen von Einzelzimmern. Auch
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ein Mangel an sozialen Kontakten oder negative soziale Erfahrungen konnen
Barrieren darstellen. SchlieBlich erwihnten die Bewohnenden die Mafnahmen
in Zusammenhang mit der damaligen COVID-19-Pandemie (Coronavirus SARS-
CoV-2) als Grund dafiir, dass eine Bediirfniserfiillung in vielen Situationen nicht
moglich war.

Die Beseitigung von Barrieren konnte nachvollziehbarerweise die Bediirfnis-
erfiillung erleichtern und folglich die Zufriedenheit und das Wohlbefinden der
Bewohnenden steigern sowie die Einsamkeit und die Depressivitit reduzieren
(Andrew & Meeks, 2018; Custers et al., 2010; Kloos et al., 2019). Gleichzeitig
muss betont werden, dass einige der genannten Barrieren, darunter beispiels-
weise schwere korperliche Einschrankungen, zum Teil nur sehr schwer oder gar
nicht verdnderlich sind, wihrend wiederum andere Hindernisse durchaus nicht als
feststehend und statisch zu begreifen sind. Beispielsweise konnten Schulungspro-
gramme und Fortbildungen zu einer erhohten Sensibilisierung der Pflegekrifte
hinsichtlich bediirfnisorientierter und personenzentrierter Versorgung beitragen
(Surr et al., 2016). Vor allem wihrend der COVID-19-Pandemie waren die
Vorschriften in deutschen Pflegeheimen zuweilen sehr restriktiv, was bei Pflege-
heimbewohnenden mit depressiven Symptomen zu Belastungen und unerfiillten
Bediirfnissen fiihrte (Schweighart et al., 2021). Die Reflexion, das Abwigen und
das eventuelle Anpassen einiger bestehender Regeln konnten zu mehr Selbst-
bestimmung und Bediirfnisbefriedigung beitragen. So sollte die Sinnhaftigkeit
bestehender Vorgaben regelmiBig iiberpriift werden, um eine unhinterfragte Fort-
setzung von Regeln (,,s0 war das schon immer*) zum Nachteil der Bewohnenden
zu vermeiden. Dringend notwendig bei diesen Prozessen ist eine Beteiligung der
Betroffenen, inklusive der Moglichkeit zur entscheidenden Mitbestimmung, da
deren Leben von den Vorgaben und Regeln in den Heimen mafigeblich beeinflusst
werden.

Ebenfalls von Interesse war die Frage, wie und wem gegeniiber Pflegeheim-
bewohnende ihre Bediirfnisse kommunizieren. Die meisten Befragten gaben an,
mit anderen Personen iiber dieses Thema zu sprechen. Zwei Bewohnende hinge-
gen meinten, dass sie ihre Bediirfnisse und Wiinsche fiir sich behalten aufgrund
fehlender Vertrauenspersonen oder aufgrund von Zweifeln an der Sinnhaftigkeit,
diese auszusprechen. Die Bewohnenden, die ihre Bediirfnisse hingegen artiku-
lierten, nannten mehrere Gespridchspartnerinnen und -partner, darunter andere
Bewohnende, Bekannte, Verwandte, die Familie sowie das Pflegeheimpersonal.
Zusitzlich konnten Faktoren identifiziert werden, die eine Bediirfniskommuni-
kation erleichtern: das Gefiihl, im Heim zu Hause zu sein, soziale Kontakte zu
haben und von vertrauensvollem, freundlichem und geduldigem Personal ver-
sorgt zu werden. Neben den forderlichen Faktoren berichteten die Bewohnenden
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ebenso von Hindernissen bei der Kommunikation ihrer Bediirfnisse. So schilder-
ten sie, dass das Fehlen von Vertrauenspersonen und Gespréichspartnerinnen und
-partnern, das Fehlen von kostenfreien und funktionsfihigen Kommunikations-
mitteln wie Telefonen und ungeduldiges, unfreundliches und kurz angebundenes
Personal dazu fiihrt, dass sie ihre Bediirfnisse und Wiinsche lieber fiir sich behal-
ten. Zudem spielt die Unsicherheit der Bewohnenden eine entscheidende Rolle,
die sie ebenfalls dazu veranlasst, eher zu schweigen, als offen iiber ihre Bediirf-
nisse zu sprechen. So merkten die Befragten an, dass sie sich nicht trauen,
bestimmte Bediirfnisse zu duflern, weil sie Angst haben, etwas Falsches zu sagen.
Dariiber hinaus hatten die Bewohnenden das Gefiihl, im Pflegeheim nicht alles
ansprechen zu konnen, aufgrund der Befiirchtung, dass der Inhalt des Gesprichs
nicht vertraulich behandelt werden wiirde. Das Gefiihl, eine Last zu sein, ver-
anlasst die Befragten gleichermaflen, ihre Bediirfnisse fiir sich zu behalten.
AuBerdem zweifeln die Befragten ihre Bediirfnisse an und bagatellisieren diese.
So duflerte eine Bewohnerin, sie schiame sich, weil sie das Gefiihl habe, dass sie
sich nur beschwere. Dies werde ihr von den Pflegekriften wiederholt vorgewor-
fen. Eine andere Befragte betitelte sich selbst als zu anspruchsvoll. Auch diese
Einschitzung fuflte laut Aussage der Bewohnerin primér auf den Zuschreibun-
gen des Pflegepersonals. Bei beiden Bewohnerinnen fiihrten diese Einstellungen
dazu, dass sie ihre Bediirfnisse als ungerechtfertigt ansahen und nur zuriickhal-
tend gegeniiber Dritten duflerten. Zu guter Letzt fiihrt das Gefiihl, dass nach der
Artikulation ihrer Bediirfnisse keinerlei Malnahmen zur Befriedigung ebenjener
geschehen, zu einer gewissen Resignation. Bewohnende berichteten mitunter, dass
sie eine Bediirfnisartikulation als sinnlos betrachten, da diese zu keinen Anderun-
gen fiihrt, mit der Folge, dass sie ab einem gewissen Zeitpunkt aufgegeben haben,
ihre Wiinsche und Bediirfnisse mitzuteilen.

Die Ergebnisse zeigen, dass Pflegeheimbewohnende ihre Bediirfnisse prife-
riert mit fiir sie als geeignet erscheinenden Gesprichspartnerinnen und -partnern
besprechen. Dies steht in Einklang mit den Ergebnissen von Klemmt et al.
(2020). Hier zeigte sich gleichermaflen, dass eine Bediirfnisdulerung primir
gegeniiber Personen stattfindet, die gewisse Voraussetzungen erfiillen — darunter
etwa Geduld und Interesse. Auch wenn in der vorgestellten Studie (Schweig-
hart, Klemmt et al., 2022) nur Interviews mit Bewohnenden mit hinlinglichen
kommunikativen und kognitiven Fahigkeiten gefiihrt wurden, legen Studien, wie
zum Beispiel von Shiells et al. (2020), die Fahigkeit zur Bediirfniskommunika-
tion auch fiir Bewohnende mit kognitiven Beeintridchtigungen, etwa in Form einer
Demenzerkrankung, nahe. AnschlieBend an das Thema addquater Gesprichspart-
nerinnen und -partner, schilderten die Bewohnenden Faktoren, die ihnen eine
Bediirfniskommunikation im Pflegeheim erleichtern. Hierbei wurde vorrangig
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eine gute Beziehung zu den Pflegekriften genannt. Studien zeigen, dass eine
wertvolle Beziehung und eine effektive Kommunikation zwischen Bewohnen-
den und Pflegekriften positiv mit hoherer Lebensqualitit, weniger Depressionen
und weniger verbalen und korperlichen Aggressionen assoziiert sind (Toseland
et al.,, 1997; Zimmerman et al., 2005). Kommunikationstrainings mit personen-
zentrierten Interventionen konnen in dieser Hinsicht hilfreich und unterstiitzend
sein. Beispiele fiir wirksame Interventionen, die die Beziehung zwischen Pflege-
kriften und Bewohnenden verbessern konnen, sind mitunter regelmifige, langer
andauernde und personliche Kontakte zwischen Bewohnenden und Pflegekriften
sowie der Einsatz biographischer Ansitze (Clarke et al., 2003; Helgesen et al.,
2020). Eine verbesserte Beziehung und Kommunikation zwischen Pflegekrif-
ten und Bewohnenden kann folglich zu héufigerer Bediirfnisartikulation fiihren.
Das Mitteilen von Bediirfnissen wiederum ist im Kontext Pflegeheim grundsitz-
lich der erste notwendige Schritt, damit das Personal und die Angehérigen eine
Erfiillung unterstiitzen konnen (Ballard et al., 2018; Williams, 2006).

3.3 Schlussfolgerungen aus den empirischen
Untersuchungen

Durch beide vorgestellten Studien wird herausgestellt, dass Heimbewohnende
zahlreiche und vielfiltige Bediirfnisse verspiiren. Vor allem Schweighart, Klemmt
et al. (2022) zeigen auf, dass viele dieser Bediirfnisse im Heimalltag hdufig
nicht befriedigt beziehungsweise erfiillt sind. Insbesondere in Bezug auf soziale,
gesundheitliche und psychisch-emotionale Aspekte berichteten die Pflegeheim-
bewohnenden von einer groBen Anzahl unerfiillter Wiinsche und Bediirfnisse.
Andere Studien, darunter beispielsweise von Tobis et al. (2018), zeigen ebenfalls,
dass Heimbewohnende multiple unerfiillte Bediirfnisse aufweisen. In Einklang
mit der Studie von Schweighart, Klemmt et al. (2022) lagen diese hdufig in den
Bereichen Begleitung, psychische Belastung, vertraute/intime Beziehungen, Seh-
kraft/Horvermogen/Kommunikation sowie Tagesaktivititen und folglich ebenfalls
primir in den Bereichen Sozialleben und psychische/emotionale Bedarfe. Wih-
rend die Befragten der Studie von Tobis et al. (2018) von 0,8 1,2 unerfiillten
Bediirfnissen berichteten, schilderten sie jedoch zeitgleich eine wesentlich hohere
Anzahl erfiillter Bediirfnisse (10,44 3,2). Im Rahmen einer in China durchge-
fiihrten Untersuchung, die iiber 2000 Pflegeheimbewohnende einschloss, lagen
unerfiillte Bediirfnisse ebenso hauptsichlich im Sozialleben und den sozialen
Kontakten (Huang et al., 2022). Eine weitere grof3e Studie, die in den Jahren
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2012 bis 2017 Daten von iiber 25.000 Heimbewohnenden hinsichtlich priferier-
ter Tagesaktivitidten auswertete (Duan et al., 2020), kam zu dem Ergebnis, dass
sich die Befragten gerne um ihre eigenen Sachen und Habseligkeiten kiimmern
mochten, dies jedoch in vielen Fiéllen nicht moglich sei. Auch die Wiinsche nach
privaten Telefonaten sowie nach geniigend Lesematerial blieben im Vergleich zu
anderen Vorlieben héufiger unerfiillt. Zeitgleich muss jedoch angemerkt werden,
dass die Privalenz unerfiillter Wiinsche in Bezug auf Tagesaktivititen in die-
ser Untersuchung eher gering war: Uber die Jahre hinweg gaben 3,3 % bis
5,1 % der Bewohnenden an, mindestens eine oder mehrere Priferenzen seien
wichtig, aber nicht erfiillt. Weitere 10,0 % bis 16,6 % meinten, dass vier oder
mehr der acht Préiferenzen unwichtig seien. Die Studie untersuchte weiter, wel-
che Personengruppen einem hoheren Risiko ausgesetzt sind, unerfiillte Wiinsche
und Bediirfnisse zu verspiiren. Die Forschenden kommen zu dem Schluss, dass
vor allem Bewohnende mit depressiven Symptomen und mit geringen korperli-
chen sowie sensorischen Funktionen von unerfiillten Bediirfnissen berichteten.
In der Studie von Ferreira et al. (2016) wurde ebenso eine Korrelation zwi-
schen unerfiillten Bediirfnissen und depressiven Symptomen festgestellt. Weitere
Zusammenhénge liegen fiir unerfiillte Bediirfnisse und Funktionseinschrinkun-
gen bei Heimbewohnenden sowie fiir unerfiillte Bediirfnisse und demenzielle
Symptome — ebenfalls im Kontext Pflegeheim — vor (Ferreira et al., 2016; van
Der Ploeg et al., 2013). Erfiillte Bediirfnisse und Wiinsche stehen wiederum
in Zusammenhang mit erhohter Lebensqualitit und vermehrtem Wohlbefinden.
So ist bekannt, dass erfiillte Bediirfnisse sich positiv auf depressive Symptome,
Einsamkeit, Wohlbefinden und Zufriedenheit von alten Menschen in stationdrer
Pflege auswirken (Andrew & Meeks, 2018; Custers et al., 2010; Kloos et al.,
2019). Bei der Versorgung von Personen mit Pflegebedarf sollte das oberste
Ziel sein, eine moglichst hohe Lebensqualitit fiir diese Menschen zu gewihr-
leisten. Auch die Wahrung des individuellen Wohlbefindens und die Moglichkeit
zur Teilhabe sollten stets unter Beachtung der Wiinsche, Bediirfnisse und Vor-
stellungen der Heimbewohnenden angestrebt werden (Deutsche Gesellschaft fiir
Palliativmedizin e. V. et al., 2020). Um diese Ziele zu erreichen, kann die Anwen-
dung bediirfnisorientierter und personenzentrierter Versorgungszugénge hilfreich
und forderlich sein. Studien zeigen, dass dieser Ansatz in Zusammenhang mit
erhohter Lebensqualitit (Kim & Park, 2017) mehr Wohlbefinden, hiufigeren
Interaktionen (Yasuda & Sakakibara, 2017), hoherer Zufriedenheit, verbesserter
Adaption an das Heim (Yoon, 2018), weniger Agitation, geringeren neuropsych-
iatrischen Symptomen (Ballard et al., 2018; Kim & Park, 2017) sowie weniger
depressiven Symptomen (Kim & Park, 2017) bei Pflegeheimbewohnenden steht.
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Der bediirfnisorientierte und personenzentrierte Ansatz beriicksichtigt die Indi-
vidualitdt der Heimbewohnenden. Im Rahmen der Personenzentriertheit erfolgt
somit ein Zugang zu der unterstiitzten Person, der sowohl individuell als auch
ganzheitlich ist. Der personenzentrierte Ansatz sieht Personen nicht als pas-
sive Rezipientinnen und Rezipienten, sondern als entscheidungsfiahige Individuen,
die aktiv am Entscheidungsprozess partizipieren mochten, konnen und sollen
(Leplege et al., 2007). Als Basis dienen die Wiinsche, Bediirfnisse und Pri-
ferenzen jeder/jedes Einzelnen, anhand derer die Unterstiitzung individuell und
mafgeschneidert erfolgt. Entscheidungsfindungen werden unter Beriicksichtigung
dieser Aspekte und in einem multiperspektivischen Austausch mit der betroffe-
nen Person und weiteren relevanten Beteiligten, wie beispielsweise Angehorigen
und den Anbietenden der Unterstiitzung, getroffen (Ekman et al., 2011).

4 Wiinsche und Bediirfnisse von alten Menschen
in stationdrer Pflege: sozialarbeiterische
Handlungsmoglichkeiten und Perspektiven

An der Versorgung von Heimbewohnenden sind aufgrund des komplexen Auf-
gabenprofils von Pflegeheimen — darunter etwa Pflege und Versorgung, Ster-
bebegleitung, Bereitstellung eines demenzspezifischen Settings fiir demenziell
erkrankte Personen, Erkennen von Depressionssymptomen zur Einleitung von
Behandlungsmafinahmen (Schmidt, 2020) — nicht nur Pflegekrifte beteiligt.
Das Setting Pflegeheim ist somit gekennzeichnet durch einen interdiszipliné-
ren und multiprofessionellen Ansatz. Neben dem Pflegepersonal arbeiten in der
gesundheitlichen Versorgung der Bewohnenden unter anderem Arztinnen und
Arzte, Betreuungskrifte und ergotherapeutische Fachkrifte. In einigen Heimen
sind zudem Sozialarbeitende beschéftigt, wobei keine verlédsslichen Zahlen dar-
tiber vorliegen, wie viele Fachkrifte der Sozialen Arbeit in den verschiedenen
ambulanten oder stationdren Settings des Kontexts Alter(n)s tdtig sind (Mimus,
o.].).

Laut Definition fordert Soziale Arbeit gesellschaftliche Verdnderungen, soziale
Entwicklungen und den sozialen Zusammenhalt sowie die Stirkung der Autono-
mie und Selbstbestimmung von Menschen. Grundlage bilden dabei die Prinzipien
sozialer Gerechtigkeit, die Menschenrechte, die gemeinsame Verantwortung und
die Achtung der Vielfalt (Deutscher Berufsverband fiir Soziale Arbeit e. V.,
o. J.). Pflegekriifte hingegen agieren verstirkt symptomorientiert auf physischer
Ebene. Sie fordern — laut Definition des International Council of Nurses — die
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Gesundheit, die Verhiitung von Krankheiten und die Versorgung und Betreu-
ung kranker, behinderter und sterbender Menschen (Zentrum fiir Qualitdt in
der Pflege, o. J.). Auch wenn die origindren Schwerpunkte beider Profes-
sionen nicht deckungsgleich sind, so muss angemerkt werden, dass es im
Pflegeheimalltag mannigfaltige Tatigkeitsiiberschneidungen gibt und sowohl Sozi-
alarbeitende als auch Pflegefachkrifte mitunter dieselben Aufgaben tibernehmen.
Dies lasst sich zuweilen damit begriinden, dass beiden Professionen die Unter-
stiitzung, Versorgung und Begleitung von Menschen zugrunde liegt, und das
unter Beriicksichtigung des Wohlergehens und der Anliegen dieser Personen.
Betrachtet man Krankheit, Gesundheit und Pflegebediirftigkeit aus einer bio-
psycho-soziale Perspektive, wird klar, dass vielfiltige Faktoren des Korpers, der
Seele/Psyche sowie des sozialen Umfelds bei Entstehung, Vermeidung und Auf-
rechterhaltung von Gesundheit beziehungsweise Krankheit eine Rolle spielen.
Sowohl Sozialarbeitende als auch Pflegekrifte arbeiten bezugnehmend auf die-
ses Modell, doch wihrend sich das Pflegepersonal vorrangig im Bereich der
medizinischen Versorgung bewegt (korperliche Ebene) und Aufgaben wie Blut-
abnahme, Wundversorgung, Medikamentengabe, Pflegebedarfsfeststellung etc.
wahrnimmt, handelt Soziale Arbeit vermehrt auf der (psycho-)sozialen Ebene.
Sozialarbeitende nehmen dabei unter anderem folgende Aufgaben im Heimalltag
wahr: Aufnahme von Heimbewohnenden, Fiihren von Erstgesprichen, Kontakt zu
Behorden, Organisation und Durchfiithrung von Freizeitaktivititen, Sterbebeglei-
tung, psychosoziale Beratung/Betreuung, Anleitung von Ehrenamtlichen sowie
Angehorigenarbeit (Wilczek, 2014). Grundsitzlich hat Soziale Arbeit im Kon-
text Pflegeheim somit eine federfiihrende Position und Verantwortung im Falle,
dass (psycho-)soziale Bediirfnisse, Fragestellungen und Themen vorliegen, wovon
gewiss auszugehen ist. Denn es besteht bei Pflegeheimbewohnenden beispiels-
weise ein erhohtes Risiko fiir Einsamkeit und mentale Belastung (Gardiner et al.,
2020; Marsa et al., 2020). Aber auch Konflikte mit Angehdrigen, Zimmernachba-
rinnen und -nachbarn oder Mitarbeitenden sind moglich (Schweighart, Klemmt
et al., 2022), ebenso wie finanzielle Schwierigkeiten (Riedl et al., 2013) und
auch Misshandlung oder Vernachlidssigung (Goergen, 2001). Sozialarbeitende
besitzen das richtige Handwerkszeug, basierend auf empirischen und theoreti-
schen Erkenntnissen, um in ebenjenen Situationen Menschen zu unterstiitzen,
eine Kldrung und Verbesserung herbeizufiihren und zu einer Bediirfniserfiillung
beizutragen. Im Falle der Bearbeitung von sozialen und psychosozialen Pro-
blemstellungen handelt es sich also um originér sozialarbeiterische Kompetenzen
und Titigkeiten, die durch andere Berufsgruppen nicht ohne weiteres ausgefiillt
werden konnen und sollen.
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Soziale Arbeit agiert vor allem in der Arbeit mit Klientinnen und Klienten,
die nicht mehr ginzlich entscheidungsfrei und selbstbestimmt leben konnen — so
zuweilen auch Heimbewohnende —, unter dem Gesichtspunkt einer advokato-
rischen Ethik. Bei dieser handelt es sich laut Brumlik (2020, S. 263) um
,Prinzipien des bildenden, erziehenden und beschiitzenden Umgangs miindiger
Menschen mit Menschen, die entweder ,noch nicht — oder ,nicht mehr‘“ miin-
dig sind.” Im sehr hohen Alter tritt in vielen Fillen ein Verlust von Autonomie,
Selbstbestimmung und Eigenstdndigkeit auf. Eine demenzielle Erkrankung bei-
spielsweise — wie 69 % aller Pflegeheimbewohnenden sie aufweisen (Behrendt,
2022) — kann mitunter zu einem Verlust der Kommunikationskompetenz und
zu langsamerer Informationsverarbeitung und somit zu einer Einschrinkung von
Selbstbestimmung und Eigenverantwortung fithren, weshalb ein advokatorisches
Handeln der Sozialen Arbeit mit hilfsbediirftigen und vulnerablen Menschen, zu
denen Pflegeheimbewohnende iiberwiegend gehoren, von besonderer Bedeutung
ist. Dieser Verletzlichkeit sind mitunter aggressive oder gewaltsame Handlun-
gen und Verhaltensweisen gegeniiberzustellen. So schreibt Schweppe (2019),
dass Gewalt in der Pflege hinlinglich dargelegt wurde und zu einem der zen-
tralen Missstidnde in der Pflege alter Menschen gehort. Empirische Erkenntnisse
zeigen, so schreibt die Autorin weiter, dass es sich bei Gewalt in der Pflege
keineswegs nur um Einzelfille handelt, sondern ein weitverbreitetes Phinomen
vorliegt. Im Kontext Pflegeheim scheint die Gewalt gegen Bewohnende unter-
schiedlichen Richtungen zu entstammen. Eine Studie des Zentrums Qualitit in der
Pflege (Eggert & Teubner, 2023) befragte etwa 1000 Pflegeheimleitungen. Davon
gaben 69 % an, sich an mindestens einen Vorfall von Gewalt gegen Bewoh-
nerinnen oder Bewohner im zuriickliegenden Jahr zu erinnern. Am héufigsten
(63 %) waren diese Situationen von Gewaltverhalten innerhalb der Gruppe der
Bewohnerinnen und Bewohner gekennzeichnet. Jedoch schilderte knapp ein Fiinf-
tel (19 %) Gewalthandlungen von Mitarbeitenden gegeniiber Heimbewohnenden.
Weitere 19 % erinnerten sich an Gewalt von Angehorigen oder Gésten gegen-
iiber den Bewohnenden. In einer Studie von Goergen (2001) gaben sogar 79 %
der Heimmitarbeitenden selbst an, Bewohnerinnen und Bewohner vernachlissigt
oder misshandelt zu haben. Am héufigsten berichteten die Pflegekriifte davon,
eine betreute Person anzuschreien, sie absichtlich zu ignorieren oder abzuweisen
sowie die Position einer bettldgerigen Person nicht rechtzeitig zu &ndern. Dar-
tiber hinaus wurde auch von Vorfillen berichtet, bei denen die alten Menschen
zu fest gepackt wurden, was zu blauen Flecken fiihrte, davon, dass diese medika-
mentos ruhiggestellt wurden, um weniger Arbeit mit ihnen zu haben, oder, dass
Bewohnende absichtlich warten gelassen wurden, wenn sie zur Toilette mussten.
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Laut Artikel 3 der Charta der Grundrechte der Europdischen Union hat jeder
Mensch das Recht auf korperliche und geistige Unversehrtheit. Hierbei handelt
es sich insofern um ein elementares Grund- beziehungsweise Menschenrecht.
Soziale Arbeit muss als Menschenrechtsprofession (siehe dazu u. a. Staub-
Bernasconi) die Wahrung dieser Rechte federfiihrend in allen Arbeitskontexten,
so auch in Pflegeheimen, systematisch und dynamisch in Zusammenarbeit mit
weiteren beteiligten Disziplinen und Professionen vorantreiben. Ein interessen-
und wiirdebeschiitzendes Stellvertreterhandeln fiir die Heimbewohnenden — wie
es die Soziale Arbeit leisten sollte — wird jedoch nicht nur in Situationen von
Gewalt notwendig. Aufgrund negativer Konsequenzen unerfiillter Wiinsche und
Bediirfnisse fiir Heimbewohnende (Andrew & Meeks, 2018; Custers et al., 2010;
Kloos et al., 2019) sollte Soziale Arbeit — in Zusammenarbeit mit den anderen
beteiligten Professionen und Disziplinen — eine bediirfnisorientierte und per-
sonenzentrierte Versorgung fordern und gewihrleisten. Sozialarbeitende sollten
Bewohnende in den fiir sie relevanten Bediirfnissen unterstiitzen und fiir die
alten Menschen eine Bediirfniserfiillung im Sinne einer Anwalts- oder Befiir-
worterposition anstreben. Der Handlungsansatz der advokatorischen Ethik spielt
insbesondere bei der Arbeit mit Personen, die ihre Bediirfnisse beispielsweise
aufgrund von Erkrankungen und damit einhergehenden Funktionseinschriankun-
gen nicht mehr (vollumfinglich) artikulieren kdnnen, eine bedeutende Rolle.
Vor allem bei Menschen, die ihre Bediirfnisse nicht mehr mit anderen Personen
teilen konnen, ist es somit von besonderer Wichtigkeit, diese friihzeitig — mog-
lichst direkt nach Einzug in das Pflegeheim — zu erfassen und wiederkehrend
zu validieren. Und auch im Falle bereits vorliegender Einschrinkungen — so
etwa aufgrund einer Demenzerkrankung — ist es nicht gerechtfertigt, diese Per-
sonen weniger stark bei diesen Fragen einzubeziehen. Denn Studien zeigen, dass
demenziell erkrankte Menschen durchaus Wiinsche und Bediirfnisse artikulieren
konnen, auch wenn Sprache, Erinnerungen, Denkvermdgen und Urteilsfahigkeit
sowie folglich ihre Selbstbestimmung eingeschrinkt sind (Shiells et al., 2020).
So koénnen Heimbewohnende in einem fortgeschrittenen Krankheitsstadium ihre
Bediirfnisse und Wiinsche mitunter mimisch, gestisch oder lautmalerisch ver-
mitteln (demenzwiki, o. J.). Um ein umfassendes Bild gewinnen zu konnen,
ist anzuraten, zusitzlich die soziale Umwelt von Heimbewohnenden, vor allem
von denjenigen mit Einschrinkungen, einzubeziehen, darunter etwa Angeho-
rige, Bekannte, Versorgende und Ehrenamtliche. Laut Wachter (2010) haben
Sozialarbeitende im Kontext der stationdren Altenbetreuung das Mandat fiir
Angehorigenarbeit inne. Die Legitimation fiir diese Titigkeit ergibt sich laut
der Autorin aus den spezifischen Kompetenzen der Sozialarbeitenden, wie etwa



Wiinsche und Bedtrfnisse von alten Menschen ... 29

die Fihigkeiten im Bereich Konfliktmanagement in zwischenmenschlichen Bezie-
hungen, im Bereich Beratung zu psychosozialen und sozialrechtlichen Belangen
und im Bereich der multiprofessionellen Teamarbeit. Bei der Einbeziehung des
sozialen Umfelds der alten Menschen muss jedoch bedacht werden, dass die
Einschitzungen von Bewohnenden und anderen Personengruppen in vielen Berei-
chen nicht immer kongruent sind (Ben Natan, 2008; Heid et al., 2017; O’Sullivan
et al.,, 2022; Wieczorowska-Tobis et al., 2016). Die Studie von Ben Natan
(2008) deutet beispielsweise auf eine Diskrepanz zwischen den Bediirfnisein-
schitzungen des Heimpersonals, den Familien und den &lteren Bewohnenden
selbst hin. Wihrend das Personal die Bediirfnisse vor allem in den Bereichen
korperliche Pflege, geistige Unterstiitzung, soziales Leben und institutionelle Rah-
menbedingen ansiedelte, meinten Familienangehorige, dass Bewohnende primér
eine Bereitstellung von Informationen und eine stirkere Einbindung der Fami-
lie wiinschen. Bewohnende selbst maflen jedoch einer qualifizierten mentalen
beziehungsweise emotionalen Unterstiitzung die grofite Bedeutung zu. Diese
Ergebnisse betonen die Relevanz einer umfassenden Partizipation und Einbezie-
hung der betroffenen Bewohnenden im Prozess der Bediirfnisanalyse, da sich
das alleinige Verlassen auf Drittmeinungen mitunter als fehlerhaft herausstel-
len kann. Zeitgleich ist durch das hohe Mal} an Individualitidt und Komplexitit
der Bediirfnisse ein personlicher Zugang unabdinglich fiir eine umfangreiche
Bediirfnisanalyse, die tiefer geht als nur an der Oberfliche zu kratzen. Wiin-
sche und Bediirfnisse sollten deshalb grundsitzlich mit den Bewohnenden in
Einzelgesprichen erfasst, regelméiBig reflektiert und das Eingehen auf diese gege-
benenfalls angepasst werden. Standardisierte Fragebogen (zum Beispiel PELI-NH
oder CANE) konnen hierbei eine zeitsparende Moglichkeit darstellen, die zudem
eine Vergleichbarkeit der Ergebnisse liber den Verlauf der Zeit hinweg zulésst. In
Heimen, in denen der PELI-NH zur Erfassung der Priferenzen flichendeckend
eingesetzt wird, gibt es zum Beispiel signifikant weniger Beschwerden als in
Institutionen, in denen dieses Tool nur partiell genutzt wird (Kunkel et al., 2023).
Es ist jedoch zu betonen, dass diese Hilfsmittel relevante Bediirfnisse mitun-
ter nicht vollumfinglich abdecken. Themen, die laut dem vorgestellten Scoping
Review (Schweighart, O’Sullivan et al., 2022) fiir die Bewohnenden von hoher
Wichtigkeit sind, wie beispielsweise Tod und Sterben, Autonomie, Interaktion des
Pflegepersonals mit den Bewohnenden sowie Religion und Spiritualitit, werden
vom CANE-Fragebogen nicht erfasst. Sozialarbeitende und weitere Berufsgrup-
pen, die diesen Fragebogen zur Einschitzung der Bediirfnisse heranziehen, sollten
sich dieser Einschrinkungen bewusst sein.

Zusammenfassend lédsst sich sagen, dass eine vollumfiangliche Bediirfnisbe-
friedigung ohne das Zutun anderer Menschen nicht moglich ist — dies gilt
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insbesondere fiir den Kontext Pflegeheim, in welchem handlungseingeschrinkte
und auf Unterstiitzung angewiesene Menschen leben. Im Rahmen einer Bediirf-
nisbefriedigung sind die Pflegebediirftigen somit in gewissem Malle von ihren
Mitmenschen abhingig, was im Umkehrschluss bedeutet, dass die Mitarbeiten-
den des Pflegeheims eine (Mit-)Verantwortung fiir die Bediirfniserfiillung der
Bewohnenden tragen.

Eine bediirfnisorientierte Pflege, die die Wiinsche, Vorlieben und Bediirf-
nisse der alten Menschen berticksichtigt und auf diese eingeht, ist jedoch nicht
nur mit Vorteilen fiir die Heimbewohnende, sondern auch fiir das Pflegeper-
sonal verkniipft. Wihrend aufseiten der Bewohnenden eine bediirfnisorientierte
und personenzentrierte Versorgung mit weniger depressiven Symptomen, gerin-
geren Schmerzen, weniger Unruhe und Aggression, erhohter Zufriedenheit und
Lebensqualitit sowie verbessertem Schlaf (Gillis et al., 2023; Poey et al., 2017;
Yasuda & Sakakibara, 2017) einhergeht, ist seitens der Pflegekriifte eine Reduk-
tion des Stresslevels feststellbar (Gillis et al., 2023). Mit hoher Sicherheit fiihrt
es auch bei Angehorigen und Bekannten zu mehr Sicherheit und weniger Sor-
gen, wenn relevante Bediirfnisse der geliebten Menschen beachtet werden und
diese individuell, basierend auf ihren eigenen Priferenzen und Vorstellungen,
versorgt werden. Sozialarbeitende nehmen hierbei eine bedeutsame Rolle ein,
da das Analysieren von Problemen, Herausforderungen, Stirken und Ressour-
cen sowie das gemeinschaftliche Anstreben kooperativ formulierter Ziele und
hilfreicher Losungen eine géinzlich genuine Aufgabe Sozialer Arbeit darstellt.
Vor allem benachteiligte, multimorbide und vulnerable Personengruppen, wie
beispielsweise Heimbewohnende mit funktionellen Einschrinkungen, mit psychi-
schen Erkrankungen oder betroffen von Einsamkeit und Langeweile, bilden dabei
eine Zielgruppe der Sozialen Arbeit, die bei der Bewiltigung von problembelas-
teten Lebenssituationen und bei der Erfiillung ihrer Wiinsche und Bediirfnisse
unterstiitzt werden muss. Um Pflegeheimbewohnende adédquat sozialarbeiterisch
begleiten und unterstiitzen zu konnen, muss Soziale Arbeit auf unterschiedli-
chen Ebenen agieren: auf der Mikroebene (z. B. mit den Bewohnerinnen und
Bewohnern sowie deren Familienangehorigen und Bekannten), auf der Meso-
ebene (z. B. mit den Pflegeheimen und weiteren relevanten Organisationen) und
auf der Makroebene (z. B. mit Vertreterinnen und Vertretern des politischen
Systems) (Fachgruppe ,,Soziale Arbeit in Kontexten des Alter(n)s*, 2022). Kon-
kret bedeutet dies, dass Sozialarbeitende auf der Mikroebene unter Anwendung
diverser Kompetenzen die Pflegeheimbewohnenden durch die Wahl geeigneter
Methoden bei der Abkldrung und Erfiillung ihrer Bediirfnisse, ggf. in Kooperation
mit weiteren Professionen und Disziplinen, unterstiitzen. Dies kann gesche-
hen, indem sie z. B. Bediirfnisse durch klientenzentrierte Gesprichsfiihrung
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detektieren, zu Moglichkeiten der Bediirfniserfiillung und -umsetzung beraten,
verschiedene Gruppenaktivititen bei sozialen Bediirfnissen weiterentwickeln, im
Fall von Bediirfnissen im Bereich der pflegerischen Versorgung zwischen Pfle-
gekriften und Bewohnenden vermitteln oder Sterbende unter Beriicksichtigung
eines spezifischen Beratungskonzepts bediirfnisorientiert begleiten. Auf dieser
Ebene eignen sich vor allem die zahlreichen Techniken der Einzelfallhilfe sowie
der sozialen Gruppenarbeit. Des Weiteren agiert die Soziale Arbeit auf der Meso-
ebene, wobei etwa Vernetzungsaufgaben oder die Entwicklung neuer Heim-
oder Betreuungskonzepte von hoher Bedeutung sind. Der Versuch, politische
Einflussnahme auszuiiben und die Interessen der Bewohnenden auch im gesamt-
gesellschaftlichen Rahmen zu vertreten, erfolgt hingegen auf der Makroebene.
Diese Beriicksichtigung mehrerer Ebenen sowie der Blick auf soziale Geflechte,
in denen sich die Heimbewohnenden bewegen, sowie das Wissen um Wech-
selbeziige zwischen Gesellschaft und Individuen grenzt die Soziale Arbeit von
anderen Disziplinen und Professionen (wie etwa Pflege oder Medizin, die pri-
mir auf der individuellen Ebene agieren) ab und unterstreicht die Relevanz von
sozialpddagogischen Fachkriften im Kontext des Alter(n)s.

»Soziale Pflegeversicherungen und Landesheimgesetze geben [jedoch] nicht
vor, welche Professionen oder Berufe in einem Dienst oder in einer Einrichtung
titig sein miissen. Ob Triger von Diensten und Einrichtungen auf Soziale Arbeit
zuriickgreifen, liegt somit weitgehend in deren Ermessen. Soziale Arbeit stellt
daher eine Option dar* (Schmidt, 2020, S. 214). Gelingende Multiprofessionali-
tat und Interdisziplinaritdt im Kontext Pflegeheim ist jedoch notwendig, um eine
ganzheitliche und bediirfnisorientierte Versorgung, Begleitung und Betreuung
der auf Hilfe angewiesenen alten Menschen — aufbauend auf einer bio-psycho-
sozialen Annahme von Krankheit und Gesundheit — gewihrleisten zu konnen. Die
Fahigkeiten, Erfahrungen und Qualifikationen, die Sozialarbeitende im Kontext
Pflegeheim einbringen konnen, sind hierbei als sinnvolle Ergdnzung zu den Kom-
petenzen der anderen Berufsbilder zu sehen. Vor allem in Hinblick auf (psycho-)
soziale Herausforderungen, wie etwa nicht erfiillte Bediirfnisse, kann die Soziale
Arbeit federfiihrend die Problembewiltigung iibernehmen. Dabei trigt sie zur
Aktivierung und Nutzung individueller und sozialer Ressourcen bei, was eine
bediirfnisorientierte und personenzentrierte Versorgung fordert und schlussendlich
einen Gewinn fiir alle Beteiligten darstellt.
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1.1 Einfiihrung
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et al. 2021).
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1.2 Autonomie

Autonomie ist ,,... zu einem Schliisselbegriff moderner Gesellschaften avanciert™
(Wiesemann 2013: 149). Die Verankerung des Autonomieideals in verschiede-
nen Lebenswelten moderner Gesellschaften fiihrt dazu, dass jede Einschrinkung
der Autonomie mindestens legitimationsbediirftig ist (Steinfath 2016), dies ist
auch im medizinisch-pflegerischen Versorgungsbereich beobachtbar. Der Respekt
vor der Autonomie von Patient:innen stellt, spitestens seit den 1970er Jah-
ren, ein relevantes Konzept der Medizin- und Pflegeethik dar, welches enormen
Einfluss auf die medizinische bzw. pflegerische und rechtliche Praxis ausge-
iibt hat (Wiesemann & Simon 2013). Die Bedeutung der Patientenautonomie
lasst sich beispielhaft an dem 2013 eingefiigten Patientenrechtegesetz oder zuvor
an der Regelung zur Patientenverfiigung ablesen sowie an weiteren zentralen
Entscheidungen der letzten Jahrzehnte im Bereich Sterbehilfe (Henking 2023).
Zuriickgehend auf die Arbeiten von Beauchamp & Childress (u. a. 2019) wird
der Respekt vor der Autonomie von Patient:innen als eines der vier ethischen
Grundprinzipien, neben den Geboten des Nicht-Schadens, der Fiirsorge und der
Gerechtigkeit, an die &drztliches und pflegerisches Handeln gebunden sind, pos-
tuliert. Die Genese des Stellenwertes der Patient:innenautonomie markiert einen
Wandel in der medizinisch-pflegerischen Praxis, indem nicht mehr (ausschlie3-
lich) die versorgenden Berufsgruppen als Expert:innen iiber Mittel und Ziele der
Behandlung und Pflege entscheiden, sondern die Patient:innen Interventionen und
Begebenheiten mitbestimmen und autorisieren konnen und sollen (Wiesemann
2013).

In der philosophischen respektive ethischen Debatte finden sich unterschied-
liche Autonomieauffassungen bzw. -verstindnisse. Den Bezugspunkt der Debatte
bildet die sog. ,liberale Standardauffassung® (Steinfath & Pindur 2013: 26)
von Autonomie, welche auf die Arbeiten von Beauchamp, Childress und Faden
zuriickgeht (u. a. Beauchamp & Childress 2019; Faden & Beauchamp 1986). Pati-
ent:innenautonomie wird hier primér als moralisches (und bestenfalls auch juristi-
sches) individuelles Abwehrrecht verstanden, das es Patient:innen ermoglicht, auf
Grundlage einer drztlichen Empfehlung iiber das Ob und Wie einer medizinischen
Behandlung selbst zu entscheiden. Der liberalen Auffassung wird zunehmend
vorgeworfen, dass sie ein zu einseitig prozedurales und individualistisches bzw.
rationalistisches Bild von Patient:innen in medizinischen Entscheidungssituatio-
nen beanspruche, welches die umfassende Autonomie einer Person zuriickstelle
und deren soziale Kontexte groftenteils ausblende (Mackenzie & Stoljar 2000;
Oshana 2006; Steinfath & Pindur 2013). Gerade der letzte Punkt, die fehlende
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bzw. schwache Bedeutung von sozialen Beziehungen und Kontexten sowie Inter-
dependenzen im Zuge von medizinisch-pflegerischen Entscheidungsgenesen und
damit verbundene Konsequenzen, wird in Auffassungen einer relationalen Auto-
nomie einbezogen (Anderson & Honneth 2005; Sherwin & Winsby 2010). Die
Grundannahme relationaler Autonomieverstindnisse lautet, dass soziale Bezie-
hungen, in die jede Person in Versorgungskontexten in unterschiedlicher Intensitit
und Hiufigkeit eingebunden ist, generell bei der Formung und Ausiibung von
Autonomie eine relevante Bedeutung erlangen (Ells et al. 2011). Autonomie kann
und sollte nach dieser Auffassungslogik von medizinisch-pflegerischen Berufs-
gruppen sowie von Angehorigen und sonstigen nahestehenden Personen der
Patient:innen nicht nur respektiert, sondern auch gefordert werden (Wiesemann
2013). Diese Auffassung von Autonomie wird nicht nur vermehrt theoretisch
diskutiert, auch in der medizinisch-pflegerischen Praxis lehnen sich zuneh-
mend Konzepte an dieses Verstdndnis an (Ach & Schone-Seifert 2013; ZEKO
2019). Im Kontext der stationdren Langzeitpflege unterscheidet Collopy (1988)
zudem die beiden Ebenen der Entscheidungsautonomie und der Handlungsau-
tonomie. Mit Entscheidungsautonomie ist die Moglichkeit der selbstbestimmten
Entscheidungsfindung und — genese gemeint, wohingegen Handlungsautonomie
die selbstbestimmte Ausfithrung dieser Entscheidungen beschreibt.

13 Gesundheitliche Vorausplanung

Gesundheitliche Vorausplanung, wie das sog. Advance Care Planning (ACP), soll
die Entscheidungsbildung einer Person hinsichtlich ihrer Vorausplanung fiir die
letzte Lebensphase durch einen dialogischen und sich iiber eine lingere Zeit
erstreckenden Gespriachsprozess fordern (Sudore et al. 2017) und kann somit
zur Wahrung und Forderung der Autonomie einer Person beitragen, die Lebens-
qualitidt in der letzten Lebensphase verbessern sowie Entscheidungskonflikte
verringern (Brinkman-Stoppelenburg et al. 2014; Detering et al. 2010; ZEKO
2019). Auch fiir Angehorige kann eine vorhandene Vorausplanung eine Entlas-
tung darstellen (Brazil et al. 2018). Urspriinglich entstanden in der Onkologie und
Palliativmedizin, sind derartige Vorausplanungsprozesse mittlerweile in diversen
Indikationsbereichen und Settings etabliert (Kelly et al. 2019). Je nach Konzept
werden dabei vertraute Personen aus dem sozialen Umfeld und dem Versorgungs-
kontext der Betroffenen in den Gesprichsprozess einbezogen. Zudem gehen die
Implementierung und Dissemination von gesundheitlichen Vorausplanungskon-
zepten in der Praxis hdufig einher mit umfassenden Qualifizierungsmafnahmen
fiir die in den Prozess einbezogenen Berufsgruppen (Flo et al. 2016).
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Ein Resultat von gesundheitlichen Vorausplanungsprozessen kann die Erstel-
lung oder ggf. Aktualisierung von Vorsorgedokumenten sein. Die konsentierte
ACP-Definition (Sudore et al. 2017) sieht eine Dokumentation der Gesprich-
sergebnisse vor, die zwar in einem Vorsorgedokument miinden konnen, dies
jedoch nicht zwangsldufig miissen. Mittels dieser Vorsorgedokumente wie Pati-
entenverfiigungen, Vorsorgevollmachten oder Notfallplinen konnen Personen
fiir Félle, in denen sie ihren Willen nicht mehr eigenstindig &uflern konnen
oder wollen, vorsorgen und somit im Idealfall die eigene Autonomie sichern
(Lipp & Brauer 2013). Im Kontext von medizinisch-pflegerischen Behandlungs-
entscheidungen und -wiinschen sind hierbei vor allem Vorsorgevollmachten und
Patientenverfiigungen von Bedeutung. In einer Vorsorgevollmacht bevollméch-
tigen die Verfiigenden eine oder mehrere Person(en) ihres Vertrauens, etwaige
Entscheidungen fiir sie zu treffen (§ 1820 BGB). Durch eine Patientenverfiigung
kann eine Person fiir den Fall der Einwilligungsunfihigkeit verbindlich festle-
gen, ob sie in vorab zu definierenden Situationen in eine bestimmte Behandlung
oder Maflnahme einwilligt oder diese ablehnt (§ 1827 BGB). Indem 2009 die
Patientenverfiigung im Zivilrecht verankert wurde, bekriftigte der Gesetzgeber
seinen Willen, die Selbstbestimmung in der deutschen Rechtsordnung zu stir-
ken (Deutscher Bundestag 2009). Erfiillt eine Patientenverfiigung die gesetzlichen
Anforderungen (§ 1827 BGB), entfaltet sie Bindungswirkung und verpflichtet die
an Behandlung und Pflege beteiligten Akteur:innen, den niedergelegten Willen zu
beachten.

1.4 Setting stationdre Altenpflegeeinrichtungen

Eine relevante Zielgruppe fiir Prozesse der gesundheitlichen Vorausplanung stel-
len Pflegeheimbewohnende dar. In Deutschland lebten im Jahr 2021 rund 800.000
Bewohnende in 16.100, nach SGB XI zugelassenen, voll- bzw. teilstationédren
(davon ausschlieBlich vollstationér: 11.360) Pflegeeinrichtungen (Destatis 2022).
Die Anzahl an pflegebediirftigen Bewohnenden in stationdren Altenpflegeeinrich-
tungen wird schitzungsweise noch zunehmen (Destatis 2022). Die iiberwiegende
Mehrheit der vollstationdr gepflegten Menschen ist in ihren Alltagskompeten-
zen, u. a. durch alters- und krankheitsbedingte Funktionsverluste, erheblich
eingeschriankt und in unterschiedlicher Intensitit auf pflegerische Unterstiitzung
angewiesen (Matzk et al. 2022). Eine Vielzahl der Bewohnenden ist hochalt-
rig (>80 Jahre) (Ehrentraut et al. 2019) und multimorbide (van den Bussche
et al. 2009) sowie von demenziellen Erkrankungen betroffen (Hoffmann & Allers
2021), die im fortgeschrittenen Verlauf die Einwilligungsfahigkeit in Bezug auf
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BehandlungsmaBnahmen und damit die Entscheidungsautonomie der Betroffe-
nen einschrinken konnen. Fiir die meisten Bewohnenden markiert der Einzug in
eine Altenpflegeeinrichtung den Eintritt in die letzte Lebensphase, welche ten-
denziell kiirzer wird, je dlter die Menschen bei Eintritt in die Einrichtung sind
(Moore et al. 2019). Im nationalen Kontext bestehen tiber die gesetzlichen Kran-
kenkassen finanzielle Anreize, Gesprichsprozesse fiir die letzte Lebensphase in
stationdren Altenpflegeeinrichtungen und Einrichtungen der Eingliederungshilfe
zu initiieren (§ 132 g SGB V). In der Praxis sind unterschiedliche Konzepte
zur Umsetzung dieser gesundheitlichen Versorgungsplanung anzutreffen (Klemmt
et al. im Druck).

1.5 Desiderat und Fragestellungen

Korperliche und kognitive Beeintridchtigungen sowie damit verbundene, gestei-
gerte Vulnerabilitits- und Abhédngigkeitstendenzen der Bewohnenden in Bezug
auf eine autonome Lebensfithrung zeigen eine erhohte Gefahr der ungewoll-
ten Fremdbestimmung auf. Es galt zu untersuchen, wo genau diese Gefahren
angesiedelt sind. Um gesundheitliche Vorausplanungsprozesse als Instrument der
Autonomiewahrung/-férderung sinnvoll einsetzen zu kdnnen, sollten diese auf die
Bediirfnisse und Gegebenheiten der Zielgruppe abzielen. Zudem ist es wichtig,
bereits vorgenommene Vorausplanungen im Sinne von medizinisch-pflegerischen
Behandlungswiinschen von Bewohnenden im Falle der Einwilligungsunfahigkeit
in Patientenverfiigungen zu erfassen. Mit einem verbesserten Kenntnisstand lassen
sich passgenaue Informations- und Beratungsangebote entwickeln und umset-
zen sowie ein besserer Uberblick iiber die Vorstellungen der Bewohnenden zur
Gestaltung ihres Lebensendes gewinnen.

2 Methodik

Aufgrund der Komplexitit des Untersuchungsgegenstandes und aufgrund der
Multiperspektivitit und Multidimensionalitdt der Fragestellungen, die jeweils
unterschiedliche Zuginge bzw. Erkenntnisquellen zu ihrer Beantwortung ver-
langen, wurde ein multi-methodales Studiendesign, bestehend aus qualitativen
und quantitativen Erhebungs- und Analysemethoden gewihlt. Das Studiende-
sign wurde iiberdies als multi-zentrische (empirische Erhebungen beziehen sich
auf sieben bzw. 13 stationire Altenpflegeeinrichtungen), explorative Querschnitt-
studie angelegt. Fiir die empirischen Studienteile lag eine Bescheinigung der
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ethischen und datenschutzrechtlichen Unbedenklichkeit der Ethikkommission der
Universitdt Wiirzburg vor (AZ: 140/18-s¢/10.08.2018).

2.1 Scoping Review

Um autonomiegefdhrdende bzw. -verletzende Einflussfaktoren in stationdren
Altenpflegeeinrichtungen zu identifizieren, wurde von April bis August 2021 ein
Scoping Review der aktuellen Forschungsliteratur durchgefiihrt (Klemmt et al.
2023). Das methodische Vorgehen erfolgte nach dem Manual des Joanna Briggs
Institute (Peters et al. 2017).

Die Einschlusskriterien umfassten Bewohnende als Population, autonomie-
gefihrdende/-verletzende Einflussfaktoren auf die Bewohnendenautonomie als
Untersuchungsthema sowie stationédre Altenpflegeeinrichtungen als Kontext bzw.
Setting. Eingeschlossen wurden empirische Studien, die in Form von Journal-
Beitriagen veroffentlicht wurden (keine Monographien, Buchbeitrige, Abstracts),
unabhingig vom Studiendesign (Ausschluss: Reviews).

Die Recherche erfolgte gemidB der dreistufigen Suchstrategie nach JBI-
Methodik (Peters et al. 2017). Gesucht wurden empirische Studien in Deutsch
und Englisch im Zeitraum der Jahre 2000 bis April 2021 (zu den verwendeten
Suchbegriffen und -orten: vgl. Klemmt et al. 2023). Die Recherchetreffer wurden
durch ein mehrstufiges Verfahren anhand der Einschlusskriterien ausgewihlt. Das
Einschlussscreening wurde von zwei Personen unabhingig voneinander vorge-
nommen. Bei Uneinigkeit wurde eine weitere Person hinzugezogen (zum Verlauf
des Beitragseinschlusses: vgl. Klemmt et al. 2023).

Im Sinne der Datenextraktion und -analyse wurden zunéchst die fiir die Frage-
stellung des Reviews relevanten Studienergebnisse der eingeschlossenen Beitrige
extrahiert. AnschlieBend erfolgte die Identifikation der autonomiegefdhrdenden/
-verletzenden Einflussfaktoren mittels der inhaltlich- strukturierenden qualitati-
ven Inhaltsanalyse (Kuckartz 2016). Fiir den ersten deduktiven Analyseschritt
diente die Unterscheidung der iibergeordneten Ebenen (strukturell, personell,
Beziehungsebene) als Kategorienraster. AnschlieBend wurden Bereiche und Ein-
flussfaktoren induktiv am Material gebildet. Beispielhaft wurde der induktiv
identifizierte Einflussfaktor der Architektonik dem Bereich der einrichtungsbe-
zogenen Strukturen auf der strukturellen Ebene zugeordnet (vgl. Klemmt et al.
2023). Bibliographische Informationen wurden separat erfasst.
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2.2 Interviews mit Bewohnenden und deren
Angehdrigen

Um die Wiinsche und Bediirfnisse von Bewohnenden und deren Angehorigen in
Bezug auf gesundheitliche Vorausplanungsprozesse sowie den Ist-Stand der Kom-
munikationsprozesse hinsichtlich dieser Wiinsche und Bediirfnisse zu erfassen,
wurden teilstrukturierte Einzelinterviews mit Personen beider Gruppen gefiihrt
(Klemmt et al. 2020).

Die Interviewpartner:innen wurden aus sieben stationdren Altenpflegeein-
richtungen unterschiedlicher Grofle (M = 64 Bewohnende, Range = 15-160
Bewohnende) und Trigerschaft (kommunal, freigemeinniitzig, privat) in der
Region Wiirzburg rekrutiert. Ein Convenience-Sampling (Diekmann 2002) mit
festgelegten Einschlusskriterien (Bewohner:in stationdrer Altenpflegeeinrichtung,
mindestens drei Monate in Altenpflegeeinrichtung lebend, oder Angehorige/r von
Bewohner:in, physische und psychische Partizipationsfiahigkeit, informierte Ein-
willigung) fand Anwendung. Kontrastierungsparameter waren das Geschlecht, das
Alter und die Linge des Aufenthaltes der Befragten in den Einrichtungen. Die
Erstansprache der Teilnehmenden fand durch Auslage von Informationsmaterial
in den Einrichtungen sowie durch Einrichtungsmitarbeitende statt.

Die Interviews mit Bewohnenden (n = 24, Dauer: M = 55 Min.) und Ange-
horigen (n = 8, Dauer: M = 25 Min.) fanden von Oktober 2018 bis Juni 2019 in
den Rédumlichkeiten der Altenpflegeeinrichtungen statt und wurden auditiv auf-
gezeichnet. Zur Standardisierung wurde ein teilstrukturierter Interviewleitfaden
eingesetzt (vgl. Klemmt et al. 2020). Die Audioaufnahmen wurden vollstindig
transkribiert und anonymisiert.

Das Datenmaterial wurde nach dem methodischen Vorgehen der Inhaltlich-
strukturierenden Inhaltsanalyse (Kuckartz 2016) ausgewertet. Hierbei dien-
ten die Interviewleitfragen bzw. -themen als erstes deduktives Analyseraster.
AnschlieBend wurden nach induktivem Vorgehen Haupt- und Unterkategorien
am Material gebildet. Das komplette Datenmaterial wurde mit dem finalen
Kategoriensystem kodiert.

2.3 Analyse von Patientenverfiigungen

Um den Ist-Stand bereits getitigter Vorausplanung in Form von Vorsorgedoku-
menten (speziell Patientenverfiigungen) zu erfassen, wurde eine Vollerhebung
aller Vorsorgedokumente in 13 stationdren Altenpflegeeinrichtungen in Stadt und
Landkreis Wiirzburg durchgefiihrt (Klemmt et al. 2021).
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Die Erfassung sdmtlicher Vorsorgedokumente (Patientenverfiigungen, Vor-
sorgevollmachten, Generalvollmachten, Betreuerverfiigungen, Notfallpline und
Kombinationen verschiedener Dokumenttypen) geschah von November 2018 bis
Mirz 2019 in allen physischen und digitalen Bewohnendenakten der Einrichtun-
gen. Die Dokumente wurden jeweils vollstindig als digitaler Scan erfasst. Im
Zuge der Erhebung wurden alle personenbezogenen Informationen, bis auf das
Geburtsjahr und das Geschlecht, fiir die Auswertung entfernt. Die Zustimmung
erfolgte durch die Bewohnenden oder deren rechtliche Betreuungen.

Ausprigungen und Anzahl der beschriebenen Behandlungssituationen und
Auspriagungen und Anzahl der dokumentierten medizinisch-pflegerischen
BehandlungsmaBnahmen wurden mittels eines deduktiv-induktiven Vorgehens
kategorial zusammengefasst. Hierbei wurden zundchst deduktive Analysekate-
gorien im Hinblick auf das Erkenntnisinteresse gebildet. AnschlieBend wurden
diese Kategorien durch induktives Vorgehen um weitere aus dem Datenmaterial
heraus ergénzt und in einen Datensatz iibertragen. Formalia der Patientenverfii-
gungen wurden separat erfasst und deskriptiv ausgewertet. Die Daten wurden
mittels Hiufigkeitszdhlungen deskriptiv ausgewertet.

3 Ergebnisse
3.1 Scoping Review

Es wurden 75 Beitrige final in das Review eingeschlossen, welche hinsichtlich
der eingeschlossenen Perspektive bzw. Stichprobenpopulation (u. a. Bewoh-
nende, Angehorige, Einrichtungsmitarbeitende und -leitungen, Arzt:innen) und
der Zielgruppe der Untersuchungen (u. a. Bewohnende generell, Bewohnende
mit demenziellen Erkrankungen, einwilligungsunfihige Bewohnende, Bewoh-
nende mit chronischen Erkrankungen) variieren. Die Beitrige beziehen sich auf
verschiedene internationale Settings (national: n = 5; hiufigstes internationa-
les Setting: Norwegen) und weisen sowohl quantitative als auch qualitative und
gemischte Untersuchungsdesigns auf (Klemmt et al. 2023).

Auf Basis der Analyse konnten 21 Bereiche identifiziert werden, denen 46
autonomiegefihrdende bzw.-verletzende Aspekte mit 16 Subaspekten zugeordnet
wurden. Die Aspekte bzw. Bereiche sind auf den Ebenen der Akteur:innen, der
Strukturen, der (Sorge-)Beziehungen sowie in konkreten Situationen angesiedelt.
Auf der Ebene der Akteur:innen sind Aspekte der Autonomiegefdhrdung und -
verletzung im Einstellungs- und Handlungsraum verschiedener Personengruppen
verortet. Hierzu zdhlen Bewohnende selbst (u. a. hinsichtlich ihres physischen
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bzw. kognitiven Gesundheitszustandes), Einrichtungsmitarbeitende (u. a. wenn
berufliche Routinen des Pflegepersonals, wie das morgendliche Ankleiden, mit
Autonomiebestrebungen der Bewohnenden hinsichtlich Art und Weise oder Zeit-
punkt des Ankleidens in Konflikt geraten), Arzt:innen (u. a. hinsichtlich der
Einbindung von Bewohnenden in medizinische Entscheidungsprozesse) sowie
Angehorige und nahestehende Personen (u. a. hinsichtlich divergierender Vorstel-
lungen und Haltungen). Die strukturelle Ebene schlieft autonomiegefihrdende
und -verletzende Aspekte in Bezug auf die Pflegeeinrichtungen (u. a. festgelegte
Routinen und Ablédufe), tibergeordnete Aspekte (u. a. Bewohnendensicherheit)
sowie politische und rechtliche Regulationen (u. a. haftungsrechtliche Aspekte)
ein. Auf der Ebene der (Sorge-)Beziehungen wurden Aspekte identifiziert,
die sich in zwischenmenschlichen Verhéltnissen und Verhaltensausprigungen
der involvierten Personengruppen begriinden. Im Zuge des Reviews konnten
auflerdem konkrete Situationen herausgearbeitet werden, in denen die Bewohnen-
denautonomie gefdhrdet sein oder verletzt werden kann. Diese sind im gesamten
Lebens- und Alltagsspektrum der Bewohnenden angesiedelt und betreffen All-
tagsaktivititen (u. a. Korperhygiene) ebenso wie die medizinisch-pflegerische
Versorgung (u. a. Medikation und Medikamenteneinnahme) oder die Versorgung
am Lebensende (u. a. medizinisch-pflegerische Vorausplanung) (Klemmt et al.
2023).

3.2 Interviews mit Bewohnenden und deren
Angehdrigen

Die Interviewstichprobe besteht aus 24 Bewohnenden (weiblich: n = 19; Alter:
M = 88,5 Jahre, SD = 7,2 Jahre; in Altenpflegeeinrichtung lebend seit: M =
3,5 Jahre, Range = 1-25 Jahre) und acht Angehorigen (n = 4 Tochter, n = 3
Sohne, n = 1 Schwiegertochter; Vorsorgebevollmichtigte: n = 6; Alter: M =
56 Jahre, SD = 2,7) (Klemmt et al. 2020).

Das Datenmaterial der Bewohnendeninterviews wurde fiinf Bereichen (Wiin-
sche und Bediirfnisse in Bezug auf die letzte Lebensphase, Kommunikations-
gestaltung zu Wiinschen und Bediirfnissen, Dokumentation der Wiinsche und
Bediirfnisse, Entscheidungsorientierung und Entscheidungsverhalten, Verstidndnis
von Autonomie und Wiirde in der letzten Lebensphase) mit 31 Hauptkate-
gorien und 73 Unterkategorien zugeordnet. Die Befragten duBern vor allem
gesundheitsbezogene und soziale Wiinsche und Bediirfnisse hinsichtlich ihrer
derzeitigen Situation in der Pflegeeinrichtung und in Bezug auf die letzte Lebens-
phase. Gegeniiber Prozessen der gesundheitlichen Vorausplanung signalisieren die



48 M. Klemmt et al.

Befragten eine grundsitzliche Gesprichsbereitschaft und teilweise einen explizi-
ten Gesprichsbedarf. Bewohnenden fillt es jedoch schwer, fiir diese Gespriche
den richtigen Zeitpunkt und vor allem die richtigen Ansprechpartner:innen zu
finden. Es konnte ein begrenzter Personenkreis identifiziert werden, mit dem
Bewohnende iiber Themen wie Vorausplanung und Selbstbestimmung sprechen.
Dies sind iiberwiegend Angehorige und nahestehende Personen. Die Kommunika-
tion mit beruflichen Akteur:innen in und auflerhalb der Pflegeeinrichtungen (z. B.
Pflegekriften oder (Haus-)Arzt:innen) wird durch, von Bewohnenden gedulerte,
Kommunikationsbarrieren (u. a. wahrgenommener Mangel an Zeit und man-
gelnde subjektiv-zugeschriebene Kompetenz der Pflegekrifte) erschwert. Viele
Befragte haben bereits ein Vorsorgedokument erstellt (Patientenverfiigung: n =
20, Vorsorgevollmacht: n = 19). Autonomie und Wiirde am Lebensende wer-
den vor allem mit einem moglichst leidensfreien und selbstbestimmten Sterben
in Verbindung gesetzt (Klemmt et al. 2020).

Das Datenmaterial der Angehorigeninterviews wurde drei Bereichen (Wiin-
sche und Bediirfnisse bei der Begleitung der Bewohnenden, Kenntnisstand und
rechtliche Formalitdten, Kommunikation und Interaktion) mit 14 Hauptkategorien
und 51 Unterkategorien zugeordnet. Die Interviewten zeigen sich sowohl von
der Thematik des Lebensendes als auch der medizinisch-pflegerischen Voraus-
planung (speziell fiir das Lebensende der Bewohnenden) teilweise stark belastet.
Die Befragten geben an, die Wiinsche und Bediirfnisse der Bewohnenden im
Hinblick auf die derzeitige Versorgung sowie die Versorgung am Lebensende zu
kennen und bereits teilweise mit den Bewohnenden besprochen zu haben, wobei
sechs Angehorige gleichzeitig die Vorsorgebevollmichtigten der Bewohnenden
sind. Generell wird der Wunsch nach mehr Kommunikation und Partizipation
bzgl. der Versorgungs- und Vorausplanung geduBert. Dies jedoch eher in Bezug
auf Gespriche mit Einrichtungsmitarbeitenden und zum Teil (Haus-)Arzt:innen
als mit den Bewohnenden selbst (Klemmt et al. 2020).

3.3 Analyse von Patientenverfiigungen

In den 13 Einrichtungen (Grofe (Anzahl Bewohnende): M = 64, SD = 40,4;
Tréagerschaft: kommunal: n = 7, freigemeinniitzig: n = 3, privat: n = 3) konn-
ten die Akten von 832 Bewohnenden (Alter: M = 87 Jahre, SD = 7,2 Jahre;
weiblich: 71,1 %) gesichtet werden. Bei 556 Bewohnenden (67,1 %) war zum
Erhebungszeitpunkt mindestens ein Vorsorgedokument in der Akte hinterlegt.
Die Pravalenzquote schwankt zwischen den Altenpflegeeinrichtungen zum Teil
erheblich Max = 87,8 %, Min = 28,6 %) (Klemmt et al. 2021).
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Insgesamt wurden 909 Vorsorgedokumente erfasst (hdufigste: Vorsorgevoll-
machten: n = 296, Patientenverfiigungen: n = 265, Generalvollmachten: n =
173). Bei 20,4 % aller Bewohnenden war zum Erhebungszeitpunkt eine Pati-
entenverfiigung (n = 265) in der Akte hinterlegt. Hinsichtlich der Formalia
der erfassten Patientenverfiigungen fallen vor allem der variierende Umfang der
Dokumente (Range = 1-15 Seiten) und der hohe Verwendungsgrad von Text-
bausteinen (94 %) und Formatvorlagen (61,9 %) auf. Die Patientenverfiigungen
wurden, zum Referenzzeitpunkt der Erhebung, im Durchschnitt vor 8,5 Jahren
erstellt und in 19,2 % der Fille bereits mindestens einmal aktualisiert (Klemmt
et al. 2021).

In den Patientenverfiigungen wurden insgesamt 2072 dokumentierte Behand-
lungssituationen identifiziert, was einer Quote von 7,8 Behandlungssituationen
pro Patientenverfiigung entspricht. Die am hiufigsten dokumentierten Behand-
lungssituationen sind der fortschreitende Hirnabbau (88,3 %), der unabwendbare/
unmittelbare Sterbeprozess (74,3 %) sowie die irreversible Gehirnschiadigung
(73,2 %). Seltener dokumentiert sind Tumorerkrankungen (1,5 %), Schmerzzu-
stande (1,5 %) sowie Lahmungserscheinungen (0,4 %) (Klemmt et al. 2021).

Zudem wurden 1673 verkniipfte BehandlungsmaBnahmen (M = 6,3 pro Pati-
entenverfiigung) identifiziert. Die hédufigsten sind symptomlindernde Maflnahmen
(90,9 %, davon Zustimmung: 100 %), Reanimationsmaf3nahmen (76,2 %, davon
Ablehnung: 94,5 %) und kiinstliche Erndhrung/Fliissigkeitszufuhr (75,9 %, davon
Ablehnung: 95,5 %). Seltener dokumentiert sind die Verstindigung von Not-
arzt:innen (3,8 %, davon Ablehnung: 100 %), Einsatz alternativer Heilmethoden
(2,6 %, davon Zustimmung: 100 %) sowie drztliche Auftkldrungen (0,8 %, davon
Ablehnung: 50 %). Bei.

202 Willensbekundungen hinsichtlich Reanimationsversuchen sind 88,6 %
mit dem Eintritt oder Bestehen bestimmter Behandlungssituationen verkniipft.
Bewohnende stimmen symptomlindernden und pflegerischen MaB3nahmen grof3-
tenteils zu und lehnen lebensverlingernde bzw. -erhaltende Behandlungsmaf3-
nahmen hiufig ab, wobei letztgenannte zumeist auf bestimmte, festgelegte
Behandlungssituationen beschrinkt werden (Klemmt et al. 2021).
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4 Diskussion
4.1 Autonomietheoretische Einordnung

Prozesse der gesundheitlichen Vorausplanung werden als Moglichkeit gesehen,
die Autonomie von Bewohnenden stationdrer Altenpflegeeinrichtungen zu for-
dern bzw. zu wahren. Sie konnen damit das ethische Prinzip des Respekts
vor der Autonomie von Personen in Versorgungskontexten umsetzen. Durch
die Ergebnisse der drei Studienteile wird die Relevanz von Entscheidungsau-
tonomie sichtbar, insbesondere bei limitierter Handlungsautonomie bzw. wenn
das Recht auf Selbstbestimmung durch die verminderten Fihigkeiten beschrinkt
wird. Aus der vorliegenden Studie ergeben sich hierfiir konkrete Anhaltspunkte,
u. a. indem spezifische Autonomiegefihrdungen bzw. -verletzungen (Klemmt
et al. 2023) identifiziert werden. Betrachtet man z. B. den Themenbereich
von Alltagsaktivititen wie dem Ankleiden, Toilettengéingen oder teilweise der
Nahrungsaufnahme wird deutlich, dass die Aktivitidten fiir einige Bewohnende
nicht mehr selbststindig und, in Verbindung mit festen Routinen und limitierten
personellen Ressourcen in den Pflegeeinrichtungen, nicht vollstindig selbstbe-
stimmt durchgefiihrt werden konnen (Bangerter et al. 2017). Dieser Umstand
bekriftigt die Notwendigkeit, beim Verlust der Fihigkeit, autonom zu handeln,
die Entscheidungsautonomie umso mehr zu wahren und zu fordern, um dem
Ziel, die Bewohnendenautonomie zu respektieren, gerecht zu werden (Hedman
et al. 2019). Nicht nur die Moglichkeiten selbstbestimmter Handlungen konnen
bei Bewohnenden verringert sein, u. a. aufgrund fortgeschrittener demenzieller
Erkrankungen kann auch die Entscheidungsautonomie eingeschrinkt sein. (Wun-
der 2008). Entsprechend schligt sich dies im Themenbereich der gesundheitlichen
Vorausplanung und hierbei speziell bei Patientenverfiigungen nieder. Gerade
Letztere finden ihre Anwendung im Falle der Nicht-Einwilligungsfahigkeit der
verfiigenden Personen und sollen deren autonome Entscheidungen wahren, wenn
eine aktuelle Handlung, u. a. in Form einer Willensduferung, nicht moglich ist
(ZEKO 2018). Die Ergebnisse der Dokumentenanalyse deuten darauf hin, dass
diese Moglichkeit teilweise in ausdifferenzierter Weise genutzt wird (Klemmt
et al. 2021). Die Befragungen von Bewohnenden und deren Angehorigen lassen
jedoch darauf schlieBen, dass weiterer Bedarf fiir die Ermittlung und Dokumen-
tation von medizinisch-pflegerischen Behandlungswiinschen und deren Umstéinde
sowie dem Wunsch der Bewohnenden nach einem selbstbestimmten Sterben und
einer moglichst selbststindigen Lebensfiihrung in der letzten Lebensphase besteht
(Klemmt et al. 2020). Die Ergebnisse konnen auflerdem als Bekriftigung der
Argumentation interpretiert werden, eine relationale Auffassung von Autonomie
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in stationdren Altenpflegeeinrichtungen sei, aufgrund der Setting- und Bewohnen-
denspezifika, theoretisch und praktisch anzuwenden (SeLeP-Konsortium 2021).
Die Wahrung und Forderung der Autonomie von Bewohnenden ist sowohl
von Personen als auch von Strukturen abhéngig. Dies zeigt sich darin, dass
es eine Vielzahl von heterogenen Einflussfaktoren gibt, welche die Autono-
mie einer Bewohnerin oder eines Bewohners gefihrden oder verletzen konnen.
Es zeigt sich zudem im Stellenwert, den Bewohnende der Kommunikation
und Interaktion beimessen, um ihre Wiinsche zu realisieren und ihre Bediirf-
nisse zu vermitteln, sowohl in der alltiglichen Praxis als auch hinsichtlich ihrer
Vorausplanungsprozesse.

Eine Vielzahl der Ergebnisse beziehen sich auf Aspekte der (Sorge-)
Beziehungen von Personengruppen (Pflegekrifte, Hausédrzt:innen und Angeho-
rige) zu Bewohnenden und sind in dem Spektrum der Debatte um Autonomie,
Fiirsorge und Paternalismus verortet. In den Ergebnissen des Reviews (Klemmt
et al. 2023) wird ersichtlich, dass Wiinsche von Bewohnenden (wie das Zu-Bett-
Gehen tagsiiber) von Einrichtungsmitarbeitenden aus Sorge (z. B. hinsichtlich
der Gefahr des Wundliegens) nicht erfiillt werden (Solum et al. 2008). Einige
Befunde aus den Interviews zeigen fiir dieses Spannungsfeld ein #hnliches
Muster. So entstehen etwa bei Angehorigen Entscheidungskonflikte, wenn ihr
Verantwortungsgefiihl mit dem Respekt und dem Verstindnis der Autonomie
des Bewohnenden in Widerspruch stehen. (Klemmt et al. 2020). Das Ziel von
Vorsorgedokumenten, im speziellen Patientenverfiigungen, ist durch Autonomie-
bestrebungen der verfiigenden Personen und im Umkehrschluss durch die mogli-
che Vermeidung paternalistischer Eingriffe in die eigene Entscheidungsautonomie
charakterisiert (Henking & van Oorschot 2020). Die Diskussion um Autonomie
setzt sich hiufig mit ,,dem traditionellen Paternalismus der Medizin* auseinander
(Wiesemann 2013: 14). Die grundsitzliche Frage im Zuge der Paternalismus-
Debatte im medizinischen Kontext lautet: Ob und, wenn ja, unter welchen
Bedingungen paternalistisches Handeln, in Form einer , fiirsorglichen Fremdbe-
stimmung® (Schone-Seifert 2007: 50), in bestimmten Situationen zuldssig sein
kann (Rehbock 2002). In der Diskussion um Autonomie und Fiirsorge und
dem Verhiltnis der Begriffe zueinander werden zum einen Positionen deutlich,
die Autonomie und Fiirsorge als einander bedingende Leitbilder medizinisch-
pflegerischer Handlungen herausstellen. Demnach wird die Interdependenz von
Fiirsorge und Autonomie insbesondere bei Personen mit beschrinkter Selbst-
bestimmungsfihigkeit bedeutsam, indem diese durch fiirsorgliche Unterstiitzung
in der Wahrnehmung ihrer Selbstbestimmungsrechte gefordert werden (Rehbock
2002) bzw. der Respekt vor der Selbstbestimmung von Patient:innen bereits eine
Fiirsorgepflicht darstellt (Coors 2015). Zum anderen konnen die Autonomie von
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Personen in Versorgungskontexten und die Fiirsorgebestrebungen beruflich han-
delnder Akteur:innen in ein Spannungsverhiltnis zueinander geraten, welches
Konfliktsituationen herbeifiihren kann, deren normative Losungsanforderung wie-
derum die Autonomie der Zu-Versorgenden hoherstellt als die Fiirsorgepflichten
von beruflichen Akteur:innen im Gesundheitswesen (Deutscher Ethikrat 2018).
Schlussendlich sollten fiirsorgliche Handlungen in groStmoglichem MaBe am
Willen der Bewohnenden ausgerichtet sein (Damm 2010).

4.2 Die Altenpflegeeinrichtung als Lebens- und
Versorgungsraum

Stationdre Altenpflegeeinrichtungen stellen ein spezielles Versorgungssetting dar,
welches von Langfristigkeit und lebensweltlicher Umfénglichkeit fiir die Bewoh-
nenden geprigt ist (Schneider 2018; Struppek 2010). Im Gegensatz zu anderen
Settings des medizinisch-pflegerischen Versorgungsbereichs (z. B. ambulante Set-
tings, akutmedizinischer Bereich) befinden sich Bewohnende meist iiber einen
langeren Zeitraum hinweg und oftmals bis zu ihrem Tode (Dasch et al. 2015)
in einer stationdren Altenpflegeeinrichtung. Auf diese Weise werden die Ein-
richtungen zum primédren Lebensraum und zu einer wichtigen gesundheitlichen
Versorgungseinrichtung der Bewohnenden (SeLeP 2021). Dies hat Auswirkun-
gen auf die Zielsetzung des Settings, welche sich nicht primir auf (vollstindige)
Heilung oder therapeutische Wiederherstellung eines vorherigen Zustandes, son-
dern auf groBtmogliche Selbststindigkeit, Selbstbestimmung und Lebensqualitit
trotz des Vorhandenseins von irreversiblen alters- oder krankheitsbedingten Ein-
schriankungen und Funktionsverlusten bezieht (SeLeP 2021). Im Gegensatz zur
Zielsetzung der Autonomiewahrung und -forderung stationdrer Altenpflegeein-
richtungen werden diesen auch Merkmale einer ,,totalen Institution” (Goffmann
1973) zugeschrieben (Heinzelmann 2004), deren Strukturlogik Auswirkungen auf
die Autonomie der Bewohnenden haben kann. Merkmale einer totalen Institution
sind: 1) alle Lebensangelegenheiten finden an derselben Stelle und unter dersel-
ben Autoritit statt, 2) fiir alle Mitglieder besteht ein gleichartiger Tagesablauf, 3)
dieser Tagesablauf ist exakt geplant und muss sich reibungslos vollziehen, 4) die
Tatigkeiten und Moglichkeiten des Einzelnen sind Teile des Gesamtplanes und
orientieren sich einzig am Ziel der Institution (Witterstidtter 2004). Die Ergeb-
nisse des Reviews (Klemmt et al. 2023) lassen sich teilweise der analytischen
Schablone dieser Merkmalsauspriagungen zuordnen, z. B. die festgelegten Struk-
turen und Tagesabldufe in den Einrichtungen (Bangerter et al. 2017) oder Macht-
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bzw. Autorititsverhaltnisse zwischen Einrichtungsmitarbeitenden und Bewohnen-
den (Wikstrom & Emilsson 2014). Der Wunsch von befragten Bewohnenden nach
mehr Individualitit und Freiheit kann als weiterer Anhaltspunkt dienen (Klemmt
et al. 2020). Dies bedeutet jedoch nicht zwangsldufig, dass Altenpflegeeinrich-
tungen als ,totale Institution” gelten, da sie sehr unterschiedlich sind. Jedoch
gibt es Hinweise dafiir, dass das Setting trotz der autonomiewahrenden Zielset-
zung eine autonomiegefihrdende bzw. -verletzende Komponente innerhalb seiner
Strukturlogik besitzt (Pfabigan 2010; Struppek 2010). Stationédre Altenpflegeein-
richtungen weisen in diesem Kontext einen ,,Zwittercharakter* (SeLeP 2021) auf,
indem sie einerseits eine professionelle Versorgungsinstitution sind, andererseits
der heimische Lebensraum der Bewohnenden. Hieraus resultiert ein Aufeinander-
treffen von verschiedenen und zum Teil schwer miteinander zu vereinbarenden
Deutungsmustern und Handlungslogiken (SeLeP 2021). Die Wahrung und Forde-
rung der Bewohnendenautonomie kann somit an organisationale Grenzen stof3en,
wenn Lebensroutinen und biographische Besonderheiten der Bewohnenden nicht
in Einklang zu bringen sind mit den Pflegeroutinen und einrichtungsbezogenen
Vorgaben, die meist unter den Priamissen von Zeit- und Effizienzdruck stehen
(Scott et al. 2003).

4.3 Der Stellenwert von Angehdrigen

Im Bereich der sozialen Beziehungen nehmen Angehdrige und nahestehende Per-
sonen einen relevanten Stellenwert in Bezug auf die Autonomie der Bewohnenden
ein. Im Zuge des Reviews konnten auch seitens der Angehorigen Einfluss-
faktoren erfasst werden, die die Bewohnendenautonomie potenziell gefihrden
oder verletzen konnen (Klemmt et al. 2023). Zu solchen Faktoren zdhlen z. B.
Vorstellungen der Angehorigen iiber die medizinisch-pflegerische Versorgung
der Bewohnenden am Lebensende, welche in Konflikt mit dem Willen der
Bewohnenden stehen konnen (Gjerberg et al. 2010). Gleichzeitig wird aus den
Interviews mit Bewohnenden ersichtlich, dass Angehorige die primidre Bezugs-
gruppe fiir autonomiebezogene Themen darstellen. Die befragten Angehorigen
selbst zeigen sich zum Teil stark belastet (Klemmt et al. 2020). Innerhalb der
internationalen Forschungsliteratur werden dhnliche Belastungen berichtet, die
sich auf die Gesamtsituation der Bewohnenden, auf Spezifika von Bewohnenden
mit Demenz oder auf die Versorgung bzw. Vorsorge am Lebensende beziehen
(u. a. Bollig et al. 2016). Innerhalb der Interviewstichprobe sind sechs der acht
befragten Angehorigen als Vorsorgebevollmichtigte eingesetzt, d. h., diese sind
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wabhrscheinlich zu einem Grof8teil an Entscheidungen, u. a. im Falle der Nicht-
Einwilligungsfahigkeit der Bewohnenden, beteiligt. Die Vorsorgevollmacht ist
ebenfalls die hdufigste Dokumentenart der Vollerhebung in Bewohnendenakten (n
= 296) (Klemmt et al. 2021). Hieraus kann abgeleitet werden, dass Angehorige
die Hauptbezugsgruppe bei der Umsetzung der Autonomie, im Falle der Nicht-
Einwilligungsfihigkeit der Bewohnenden, sind. Dies unterstreicht auch, wie
wichtig es ist, dass die Angehorigen iiber die Existenz von Vorsorgedokumenten
und — im Falle einer Patientenverfiigung — iiber den darin dokumentierten Willen
des Bewohners informiert bzw. in die Erstellung einbezogen werden (BayStmlJ
2017). Vorsorgedokumente konnen ebenfalls zur Entlastung der Angehorigen
beitragen (Detering et al. 2010). Als ein Motiv fiir die Erstellung einer Pati-
entenverfiigung geben Patient:innen u. a. eine solche Entlastung der Angehorigen
an (Jaspers et al. 2010). Der Stellenwert von Angehorigen legt die Einbindung
bei der Durchfiihrung gesundheitlicher Vorausplanungsprozessen, falls vorhanden
und gewiinscht, nahe (Rainsford et al. 2021).

4.4 Der Stellenwert von Pflegekraften

Eine weitere Gruppe, deren Stellenwert im Kontext des beruflichen Handelns in
dieser Arbeit deutlich wird, sind die Pflegekrifte. Sie konnen auf die Wahrung
und Forderung, aber auch auf die Gefiahrdung oder Verletzung der Autonomie von
Bewohnenden und damit auf Prozesse der gesundheitlichen Vorausplanung einen
Einfluss nehmen. Zum einen sind Pflegekrifte die quantitativ dominante Berufs-
gruppe in stationdren Pflegeeinrichtungen in Deutschland (Destatis 2020). Zum
anderen ist pflegerisches Berufshandeln im untersuchten Setting durch eine Viel-
zahl an z. T. in den physischen und psychischen Nahbereich der Bewohnenden
intervenierenden Charakteristika geprdgt. Da sich Bewohnende meist langfristig
im Setting aufhalten, kann es auferdem zu langanhaltenden Beziehungen zwi-
schen Pflegekraft und Bewohner:in kommen. Im Rahmen des Reviews wurden
bestimmte Aspekte in Bezug auf Handlungen und Haltungen dieser Berufs-
gruppe als potenziell autonomiegefihrdend/-verletzend identifiziert (Klemmt et al.
2023). Zu nennen sind u. a. kommunikative Aspekte wie Tduschungen (Her-
togh et al. 2004) oder das berufliche Selbstverstandnis von Pflegekriften, z. B.
autonomiegefihrdende Fiirsorgebestrebungen in Form von Hygienemafinahmen,
die die Bewohnenden nicht wiinschen (Cameron et al. 2021). Aus den Inter-
views geht hervor, dass Bewohnende hinsichtlich der Wahrung und Forderung
ihrer Autonomie (u. a. in Bezug auf Prozesse der gesundheitlichen Vorauspla-
nung) durch Pflegekrifte hervorgerufene Schwierigkeiten wahrnehmen (Klemmt
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et al. 2020). Diese betreffen vor allem Faktoren wie ungeniigende zeitliche
Ressourcen der Pflegekrifte, verbunden mit festen Routinen, von Bewohnen-
den zugeschriebene mangelnde Kompetenz der Pflegekriifte, aber auch etwaige
Sprachbarrieren. Die befragten Angehorigen duflern ebenfalls Optimierungspo-
tenzial bei der Autonomiewahrung und -forderung der Bewohnenden durch die
Altenpflegeeinrichtungen und deren Mitarbeitende, vor allem in Bezug auf die
Kommunikation. Hinsichtlich Patientenverfiigungen ergeben sich Uberschneidun-
gen mit dem beruflichen Handeln der Pflegekriifte, u. a. wenn es darum geht,
den von den Bewohnenden verfiigten Willen in Notfallsituationen umzusetzen.
Relevant sind beispielsweise Entscheidungen hinsichtlich Reanimationsversuchen
oder Krankenhauseinweisungen. Befragungen von Pflegekriften ergaben, dass
der Respekt der Bewohnendenautonomie als wichtiger Zielbereich und als ein
Qualitétskriterium der eigenen Berufspraxis gesehen wird, welcher jedoch hiu-
fig schwierig umzusetzen ist, woraus berufliche und moralische Problemlagen
resultieren konnen (u. a. Hedman et al. 2019).

4.5 Limitationen

Die Limitationen der Studie betreffen den regionalen Bezug der Interviews
(Klemmt et al. 2020) und Dokumentenanalyse (Klemmt et al. 2021), wodurch
die Ergebnisse nicht uneingeschrinkt generalisierbar sind. Die Einrichtungs-
stichprobe, in denen die Erhebungen der Dokumentenanalyse stattfanden, ist
nicht reprisentativ in Bezug auf einen nationalen Gesamtwert. Jedoch lasst
der Vergleich mit landesweit erhobenen Daten zumindest auf eine vergleich-
bare Bewohnendenstruktur schlieBen (Klemmt et al. 2021). Gleiches gilt fiir die
Stichprobe der Interviews (Klemmt et al. 2020). In den einzelnen Studienteilen
ergeben sich ebenfalls Limitationen. Die Such- und Einschlussstrategie im Rah-
men des Reviews (Klemmt et al. 2023) beinhaltet ein Verzerrungspotenzial, da
keine Befunde erfasst wurden, die ausschlieBlich auB3erhalb von Zeitschriftenbei-
tragen publiziert wurden. Der Umstand, dass sich ein Grofiteil der im Review
eingeschlossenen Beitrige auf internationale stationédre Pflegesettings bezieht, die
evtl. strukturell und inhaltlich vom nationalen Setting abweichen, wirft zudem
Fragen der Vergleichbarkeit bzw. Ubertragbarkeit der internationalen Evidenz
auf den nationalen Kontext auf. Letztendlich konnen im Review ebenfalls keine
gesicherten Aussagen dariiber gemacht werden, welchen tatsdchlichen Stellen-
wert die identifizierten Aspekte in der Praxis einnehmen. Die Stichprobe der
interviewten Bewohnenden und Angehorigen weist ein erhohtes Vorhandensein
an bereits erstellten Vorsorgedokumenten auf, wodurch ein Bias in Bezug auf
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eine vermehrte Beschiftigung mit autonomieassoziierten Themen am Lebens-
ende innerhalb der Stichprobe nicht ausgeschlossen werden kann (Klemmt et al.
2020). Der Fokus der Dokumentenanalyse (Klemmt et al. 2021) lag auf den Pati-
entenverfiigungen. Fiir eine vollumfingliche Aussagekraft hitten beispielsweise
die erfassten Vorsorgevollmachten ebenfalls analysiert werden konnen. Vorsor-
gevollmachten bieten die Moglichkeit, eine Person hinsichtlich medizinischer
Behandlungsentscheidungen zu bevollméchtigen, und weisen somit ebenfalls
Potenziale fiir die Wahrung und Forderung selbstbestimmter Entscheidungen
auf. Es wurden jedoch ausschlieBlich die Inhalte von Patientenverfiigungen in
den Blick genommen, da die Fragestellungen insbesondere auf die medizinisch-
pflegerischen Behandlungswiinsche und Vorausplanungsprozesse sowie damit
verbundene Autonomiepriferenzen am Lebensende abzielten und in den Patien-
tenverfiigungen die hierfiir relevanten Informationen enthalten sind. Eine weitere
Limitation ergibt sich aus dem Vorgehen bei der Datenerhebung, indem aus-
schlieBlich Patientenverfiigungen aus Bewohnendenakten erfasst wurden. Somit
ist nicht auszuschlieBen, dass innerhalb der Stichprobe weitere Dokumente (z. B.
hinterlegt in den Zimmern der Bewohnenden oder bei Angehérigen) vorhanden
sind, die somit nicht erfasst wurden.

5 Fazit und Ausblick

Gesundheitliche Vorausplanungsprozesse haben das Potenzial, eine Vielzahl
der im Review identifizierten autonomiegefihrdenden bzw. -verletzenden Ein-
flussfaktoren (Klemmt et al. 2023) in den verschiedenen Lebensbereichen der
Bewohnenden zu entschirfen und dazu beizutragen, die Autonomie der Perso-
nen in diesen Bereichen zu wahren bzw. zu fordern. Dieses Potenzial besteht
nicht nur bei medizinischen Behandlungsentscheidungen im akuten Krankheits-
fall bzw. am Lebensende, sondern auch bei alltidglichen medizinisch-pflegerischen
Interventionen (Schmid & Lux 2018). Die Interviews liefern Hinweise darauf,
dass Bewohnende eine generelle Bereitschaft zeigen, Vorausplanungsangebote
anzunehmen und dies obwohl die Interviewstichprobe bereits eine iiberdurch-
schnittlich hohe Quote an existierenden Vorsorgedokumenten aufweist (Vorsor-
gevollmacht: 79 %; Patientenverfiigung: 83 %) (Klemmt et al. 2021). Dieser
Umstand deutet auf die Notwendigkeit hin, die Vorausplanung nach Erstellung
eines Vorsorgedokumentes nicht als abgeschlossen zu sehen, sondern Gespri-
che wiederholt anzubieten, z. B. auf Wunsch der Bewohnenden, nach einem
(erneuten) Klinikaufenthalt, nach der Diagnose einer ernsthaften Erkrankung oder
bei Verschlechterung des Allgemeinzustands. Dies bietet Gelegenheit, bereits



Gesundheitliche Vorausplanung in stationdren ... 57

dokumentierte Wiinsche zu besprechen und ggf. zu aktualisieren. Die Belastung
von Angehorigen, die sowohl aus der generellen Situation der Bewohnenden
in der Altenpflegeeinrichtung als auch hinsichtlich Entscheidungskonflikten in
Bezug auf die medizinisch-pflegerischen Versorgung der Bewohnenden resul-
tiert, konnte durch Vorausplanungsprozesse ebenfalls gemindert werden (Brazil
et al. 2018). Die Angehorigen sind als Bezugsgruppe der Bewohnenden sehr
relevant — auch das spricht dafiir, sie in die Vorausplanungsprozesse einzubezie-
hen. Neben den Bewohnenden selbst sowie deren Angehorigen konnten zudem
Einrichtungsmitarbeitende, speziell Pflegekrifte, hiervon profitieren. Pflegekrifte
sind die iiberwiegend durchfiihrenden Personen hinsichtlich Gesprichen iiber
autonomieassoziierte Themen, u. a. am Lebensende (GKV-Spitzenverband 2020),
und auch Einrichtungsleitungen sehen diese Berufsgruppe als initiierenden und
durchfiihrenden Personenkreis fiir gesundheitliche Vorausplanungsgespriche an
(Henking et al. 2019). Dariiber hinaus wird, aufgrund der Nihe und Frequenz
des beruflichen Handelns, auch in der Literatur das Potenzial zur Initiierung und
Durchfiihrung von derartigen Gesprichen bei der Berufsgruppe der Pflegekrifte
gesehen (Rietze & Stajduhar 2015). Gleichzeitig existieren jedoch Hindernisse
und Schwierigkeiten, sowohl in Bezug auf die Akzeptanz bei Bewohnenden
(Klemmt et al. 2020) als auch auf strukturelle und personale Bedingungen
(Gilissen et al. 2019). Pflegekrifte selbst berichten knappe zeitliche Ressour-
cen und professionelle Unsicherheiten als Hindernisse bei der Initiierung und
Durchfiihrung von gesundheitlichen Vorausplanungsprozessen (Stone et al. 2014).

Fiir die Wichtigkeit von gesundheitlichen Vorausplanungsprozessen im Setting
stationdrer Altenpflegeeinrichtungen spricht zudem eines der zentralen Ergebnisse
der Analyse von Patientenverfiigungen: Das hohe Vorhandensein der Ablehnung
bestimmter BehandlungsmaBnahmen, welche héufig mit bestimmten Behand-
lungssituationen verkniipft sind (Klemmt et al. 2021). Dabei wird der Stellenwert
einer detaillierten Erfassung der medizinisch-pflegerischen Behandlungswiinsche
der Bewohnenden deutlich, um im Fall der Einwilligungsunfihigkeit Behand-
lungsmaBnahmen am Willen der Verfiigenden ausrichten zu kénnen und somit
deren Entscheidungsautonomie zu respektieren. Die Prédvalenzquoten des Vor-
handenseins von Vorsorgedokumenten variieren stark zwischen den untersuchten
Altenpflegeeinrichtungen (Range = 28,6-87,8 %) (Klemmt et al. 2021). Dies
kann dafiirsprechen, bei der Konzeption und Durchfiihrung von gesundheit-
lichen Vorausplanungsprozessen auch einrichtungsbezogene Gegebenheiten zu
beriicksichtigen. Bei knapp {iiber einem Fiinftel der Bewohnenden wurde eine
Patientenverfiigung in der Bewohnendenakte erfasst, davon wurden wiederum fast
20 % mindestens einmal aktualisiert (Klemmt et al. 2021). Angebote sollten in
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diesen Fillen auch die Aktualisierung und ggf. Neu-Eruierung der Vorsorgedo-
kumente und den darin festgelegten Behandlungswiinschen beinhalten, vor allem
falls gesundheitliche Verdnderungen aufgetreten sind. Die Ergebnisse zeigen im
Umbkehrschluss, dass bei fast 80 % der Bewohnenden Angebote der gesundheitli-
chen Vorausplanung die Moglichkeit beinhalten konnen, eine Patientenverfiigung
zu erstellen.

Ein Kritikpunkt an bestimmten ACP-Konzepten wird in diesem Zusam-
menhang darin gesehen, dass die Erstellung von (neuen) Vorsorgedokumenten
vielfach einen zu groflen Stellenwert einnimmt, bzw. dass Vorsorgedokumente
als primires Ziel von Gesprichsprozessen definiert werden (Neitzke 2015). Ferner
bezieht sich die Kritik an einer unreflektierten Implementierung von gesundheitli-
chen Vorausplanungsprozessen auf die Moglichkeit, dass der strukturelle oder von
Personen (Angehorigen, Professionellen) ausgehende Druck, die eigene gesund-
heitliche Vorausplanung anzugehen, ebenfalls autonomiegefihrdend wirken kann
(Lob-Hiidepohl 2019; Neitzke 2015). Zudem konnten mit einer weitgehenden
Implementierung Verdnderungen der sozialen Beziehungen und des professionel-
len Selbstverstidndnisses der betroffenen Berufsgruppen einhergehen bzw. miissen
ethische Anforderungen im Kontext von ACP auch auf professioneller Seite
mitgedacht werden (Riedel et al. 2019).

Die Ergebnisse und Ableitungen der drei Studienteile sind, in Verbindung mit
Befunden aus weiteren empirischen Erhebungen, normativen Uberlegungen sowie
einer Sachstandsrecherche, in die Konzeption eines Gesprichskonzeptes mit
Gesprichsmaterialien eingeflossen. Es dient der Vorbereitung, Durchfiihrung und
Nachbereitung von gesundheitlichen Vorausplanungsgesprichen in stationidren
Altenpflegeeinrichtungen. Grundlage dieses Gesprichskonzepts sind die Merk-
male des Settings sowie die Bediirfnisse der Akteur:innen. Die Materialien sollen
Einrichtungsmitarbeitende, Bewohnende, Angehorige und weitere in die Voraus-
planung involvierte Personen beim Initiieren, Durchfithren und Dokumentieren
von Vorausplanungsgesprichen unterstiitzen (Neuderth et al. 2022).
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Gesund altern im eigenen Zuhause
in Sudtirol, Italien

Nadia Paone

1 Einleitung

Die demographischen Veridnderungen in den Familienstrukturen (sinkende Gebur-
tenraten, Zunahme von Ein-Personen-Haushalten und hohe Mobilitit der jiingeren
Generationen) deuten auf einen sozialen Wandel hin, der die Gesellschaft vor
neue Herausforderungen in Bezug auf die Pflege und Betreuung idlterer Men-
schen stellt (Hamel & Wolter, 2020). Dem derzeitigen Langzeitpflegesystem
zur Unterstiitzung der héuslichen Pflege in Italien (Stidtirol) werden zahlreiche
Schwichen zugeschrieben: starre Betreuungszeiten, unterschiedliche Verfahrens-
abldufe innerhalb der Sozial- und Gesundheitsorganisationen sowie ein Mangel
an Koordination und Integration der unterschiedlichen Interventionen (Tidoli &
Menghini, 2019). Dies hat zur Folge, dass das Angebot fiir die Nutzerinnen und
Nutzer uniibersichtlich wird und sich nicht systematisch an deren Bediirfnissen
orientiert. Italien sieht sich somit mit dhnlichen Herausforderungen konfrontiert
wie Deutschland. (Hamel et al., 2013). Dariiber hinaus lastet die Verantwortung
der hiuslichen Pflege in Italien hauptsichlich auf den Familien (Da Roit & Ranci,
2021). Auch kommt es vor allem in ldndlichen Gemeinden zu einer Ausdiinnung
der lokalen Infrastruktur und der sozialen Netze, was sich auf die Lebensquali-
tit der dlteren Menschen vor Ort auswirkt, in Deutschland wie auch in Italien
(Mairhofer, 2024). Dadurch steigt der Bedarf im Hinblick auf Ermdoglichungs-
strukturen, die den komplexen Bediirfnissen der Betroffenen Rechnung tragen
und die Versorgung vor Ort langfristig sicherstellen, um so ein gesundes Altern
im eigenen Zuhause zu fordern.
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Der folgende Beitrag fokussiert auf Ermoglichungsstrukturen, die das Woh-
nen im eigenen Zuhause unterstiitzen, und analysiert in diesem Zusammenhang
verschiedene Formen der sozialen Unterstiitzung. Die Untersuchung wurde in der
italienischen Provinz Siidtirol durchgefiihrt, wobei quantitative sowie qualitative
Methoden eingesetzt wurden (Paone, 2022).

2 Altern im eigenen Zuhause

Das Konzept des “Aging in Place” basiert nach Hooyman und Kiyak (2011) auf
der Féhigkeit einer Person, sicher, unabhingig und komfortabel an einem Ort
der Wahl — ihrem Zuhause, ihrer Gemeinde — zu leben, unabhingig von Alter,
Einkommen oder Fahigkeiten. Da der Aktionsradius im Alter immer kleiner ist
bzw. wird, gewinnen die Wohnung (Pelizdus-Hoffmeister, 2014) und die Wohn-
umgebung (Barth & Olbermann, 2012; Saup, 1993) zunehmend an Bedeutung.
Die Bedeutung der Wohnung und des Wohnumfelds nimmt im selben Mafle
zu, in dem der Bewegungsradius im Alter abnimmt. Dieser reduziert sich aus
physischen, psychischen und sozialen Griinden (Saup, 1999). Saup fasst zusam-
men, dass der ,,Alltag im Alter vor allem Wohnalltag* (Saup 1993, S. 90)
ist. Das eigene Zuhause ist fiir viele dltere Menschen zentraler Bestandteil der
Erinnerungen an frithere Erfahrungen sowie Ort der Bilanzierung (Saup, 1993).

In diesem Zusammenhang kann es besonders bei dlteren Menschen, bei denen
sich der Alltag friiher vor allem auBerhalb des eigenen Zuhauses abgespielte, zu
einer Verengung des physischen Raums kommen. Bohnisch (2012, S. 277) spricht
von einem ,territorialen Bruch®, wenn mit der Entberuflichung &dlterer Menschen
der alltidgliche Weg zur Arbeit wegfillt. Die Entberuflichung markiert hdufig den
Beginn einer neuen Lebensphase.

Aus einer okogerontologischen Perspektive heraus hat Oswald (2015) drei
Lebensiibergidnge im hoheren Erwachsenenalter definiert: Ruhestand, Pflegebe-
diirftigkeit zu Hause und Umzug in ein Heim. Diese jeweiligen Ubergiinge stellen
iltere Menschen vor unterschiedliche Herausforderungen. Mit dem Renteneintritt
geht die Neugestaltung des Raums einher. Wihrend der Ubergang zur Pflege
zu Hause Kontinuitidt (Verbleib im eigenen Zuhause) bedeutet. Der Umzug ins
Heim bedeutet hingegen eine grofe Veridnderung, da es zu einer Neueinrichtung
der eigenen Lebenssituation kommt.

Nach Teti und Hopflinger (2020) steigt die Verbundenheit (“place attachment™)
zur eigenen Wohnung, je mehr die idlteren Menschen positive Erinnerungen
mit der eigenen Wohnung verkniipfen. Die Ortsverbundenheit &lterer Menschen
basiert nach Flade (2020) auf unterschiedlichen Faktoren. Zum einen werden mit



Gesund altern im eigenen Zuhause in Sudtirol, Italien 69

der Wohnung bedeutsame Eindriicke und Erinnerungen in Verbindung gebracht.
Zum anderen fiihlen sich die Personen in der gewohnten Umgebung sicher, da
sie zum Wohnraum einen personlichen Bezug haben.

Iwarsson et al. (2007) und Oswald et al. (2007) haben gezeigt, dass eine
passende Wohnsituation im Alter mit guter Gesundheit in Zusammenhang steht
und eine entscheidende Rolle fiir die Lebensqualitit im Alter spielt. Nach Meyer
(2019) hat die Beschaffenheit der Hiuslichkeit einen Einfluss auf die Teilhabe im
Umfeld. Zum Beispiel erschweren architektonische Barrieren im Wohnumfeld das
Verlassen und Begehen des Sozialraums und damit den Zugang zu Angeboten.

Nach ClaBen et. al. (2014) ist die Verbundenheit zur eigenen Wohnumgebung
mit einer kontinuierlichen Diskrepanz zwischen objektiven Wohnbedingungen
und Wohnzufriedenheit verkniipft, was bedeutet, dass dltere Menschen hdufig
auch schlechte Wohnbedingungen akzeptieren, um linger im eigenen Zuhause
bleiben zu konnen. Der Wunsch, so lange wie moglich im eigenen Zuhause
zu bleiben, kann aber andererseits zu sozialer Isolation und unzureichender
Versorgung fiihren.

Fiir ein gesundes Altern im eigenen Zuhause ist nicht nur ein altersgerech-
ter Wohnraum, sondern auch die Einbindung in die Nachbarschaft, eine gute
Nahversorgung, medizinische Hilfe und Freizeitangebote vor Ort notwendig. Die
Wohnumgebung wird als Ort des Austausches und der Teilhabe wahrgenommen
(Alisch, 2010). Zusammenhangsanalysen zeigen, dass ,,das Nachbarschaftserle-
ben oder die Identifikation mit dem Stadtteil sich auf das psychische Wohlbefin-
den auswirken kann. Teilhabe in der Nachbarschaft kann also substanziell zum
Wohlbefinden beitragen, gerade im sehr hohen Alter und bei Beeintrichtigung™
(Oswald & Wahl, 2016, S. 123).

Die Grundannahme dabei ist, dass die Wohnumgebung Spielrdume fiir Akti-
vititen auflerhalb des eigenen Zuhauses eroffnet. Nach der Definition der
Weltgesundheitsorganisation (WHO) umfasst der Begriff ,,Wohnen* das Zuhause,
das unmittelbare Wohnumfeld und die Nachbarschaft (WHO, 2004).

Das unmittelbare Wohnumfeld, wie ein Dorf und das eigene Wohnquar-
tier sind insbesondere fiir dltere Menschen mit Unterstiitzungsbedarf bedeutsam
(Kiinemund & Kiimpers, 2019). Das Quartier wird als zentrale Handlungsebene
wahrgenommen (Knopp & Van Riefien, 2014). Quartiere werden aus einem
lebensweltlichen Verstindnis als ,,Orte alltdglicher sozialer Interaktionen* defi-
niert (Bar, 2015, S. 31). Dadurch werden wohnortnahe Angebote und Konzepte
im Alter immer wichtiger (Kiimpers & Falk, 2013).

So unterstiitzt beispielsweise das Konzept der altersgerechten Quartiersent-
wicklung, welches in Deutschland seit 2000 umgesetzt wird, das Wohnen im
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eigenen Zuhause bis ins hohe Alter. Zentral sind in altersgerechten Quartiers-
konzepten die Menschen mit ihren unterschiedlichen Bediirfnissen. Soziale Nah-
rdume sollten demnach so weiterentwickelt werden, dass dltere Menschen auch
bei Hilfebedarf dort leben konnen. Nach Kremer-Preifl (2012) sollten Quartiers-
konzepte folgende Aspekte beriicksichtigen: eine generationsgerechte raumliche
Infrastruktur, ein bedarfsgerechtes Wohnangebot, wohnortnahe Begleitung und
Beratung, bedarfsgerechte Dienstleistungen, ein wertschitzendes gesellschaftli-
ches Umfeld und eine tragende soziale Infrastruktur.

Um auch schwer erreichbare dltere Menschen zu adressieren, konnten Schliis-
selpersonen und Dienstleistungen im Quartier wie Hausirzte, Apotheken, Bécke-
reien oder Friseursalons (Schubert, 2019) eine wichtige Rolle spielen, da sie
hiufig in den Vierteln bekannt sind, bereits tiber das notwendige Vertrauen verfii-
gen und an die Lebenswelt dlterer Menschen ankniipfen. Diese Schliisselfiguren
tibernehmen eine Intermedidrfunktion zwischen dem formellen und informellen
Netzwerk, verbessern den Informationsfluss zwischen den Personen im Quartier
oder Dorf. Die Alltagsbegegnungen im Viertel tragen zur Lebensqualitidt im Alter
bei. (Schubert et al., 2019).

Die Entwicklung von quartiersnahen Versorgungsformen erfordert nach Kri-
cheldorff (2015) strukturelle Voraussetzungen. Diese umfassen wohnortnahe
Begegnungsorte, die Mitwirkung von Biirgerinnen und Biirgern, die Unterstiit-
zung von Selbstorganisationsprozessen sowie die Forderung von Solidarititspro-
zessen zwischen den verschiedenen Generationen.

Kostler (2019) fiigt hinzu, dass eine hohe Lebensqualitit im Alter mit Ermog-
lichungsstrukturen, wie eine vorbeugende, niedrigschwellige Versorgung, die
Forderung einer gemischten Form aus ehrenamtlichen, formellen und infor-
mellen Netzwerken, und einer umfassenden Wohnungspolitik verkniipft ist, die
barrierefreie, bezahlbare Wohnungen, ein leicht zugingliches Wohnumfeld und
Nachbarschaftsangebote vor Ort umfasst. Ermoglichungsstrukturen fokussieren
auf die Stirkung und Einbindung der Potenziale, Kompetenzen und Ressourcen
dlterer Menschen.

3 Soziale Arbeit mit dlteren Menschen

Da sich die folgende Untersuchung mit der Bedeutung der Wohnumgebung
fiir dltere Menschen und mit deren Beziehungen zum unmittelbaren Wohnum-
feld beschiftigt, fokussiert sich der folgende Beitrag auf Handlungsansétze und
Interventionsformen sozialer Altenarbeit.
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Die Zielgruppe der sozialen Altenarbeit ist sehr heterogen. Sie umfasst sowohl
jingere éltere Menschen als auch Hochbetagte (Schweppe, 2012). ,Insgesamt
liegt im Begriff der Altenarbeit eine Verabschiedung vom Versorgungsparadigma
hin zu einem Ermoéglichungsparadigma im Sinne einer Gewihrleistung der Par-
tizipation und Teilhabe ilterer und alter Menschen am gesellschaftlichen Leben
begriindet” (Spitzer, 2010, S. 108).

Die am leichtesten zugédngliche Form ist die offene Altenarbeit, die Beratungs-
und Begegnungsstellen umfassen. Ambulante Altenhilfe hingegen bezieht sich
auf die Grundpflege und haushaltsnahe Hilfen wie Essen auf Riddern und soziale
Hilfsdienste. Die teilstationdren Angebote zielen auf alte Menschen, die noch im
eigenen Zuhause leben und fiir einige Stunden tiglich Hilfe benotigen wie Tages-
und Nachtpflege. Mit zunehmenden korperlichen oder geistigen Einschriankungen
und einem wachsenden Risiko, pflegebediirftig zu werden, kommen stationire
Angebote wie Altenheime infrage (Aner, 2010).

Die beschriebene Versorgungssituation ist dhnlich in Italien. Ein Unterschied
ist, dass die ambulante Altenhilfe unterteilt ist in Hauspflegedienst und Haus-
krankenpflege. Der Hauspflegedienst wird von den Gemeinden angeboten (in
Stidtirol von den Sozialsprengeln). Die Leistungen der Hauspflege zentrieren sich
auf die Korperpflege, die Haushaltsfiihrung und aktivierende Maflnahmen. Der
Hauskrankenpflegedienst betreut krankenpflegerisch in der vertrauten Umgebung
und bietet Beratung in gesundheitsfordernder und pflegerischer Hinsicht an. Die
Hauskrankenpflege wird von den Gesundheitssprengeln angeboten.

Die Soziale Arbeit kniipft dort an, wo ,,in der Koordinations- und Schnitt-
stellenarbeit sowie in der Entwicklung sinnvoller Strukturen interdisziplindrer
Zusammenarbeit unterschiedlicher Malnahmen- und Leistungstriger titig wer-
den* (Spitzer, 2010, S. 109). Schmidt (2010) betont, dass sozialarbeiterische
Interventionen nicht ausschlieBlich die Menschen, sondern auch das soziale
Umfeld miteinschlieBen. Auch zielt Soziale Arbeit auf die Partizipation und
Beriicksichtigung der Autonomie der Personen und kann eine wichtige Rolle
spielen bei der Wiederaneignung der sozialen Rdume. Das bedeutet, dass Unter-
stiitzungsleistungen an den jeweiligen Erfahrungen und Handlungspraktiken
ansetzen sollten (Schweppe & Horn, 2019) und gemeinsam mit den dlteren
Menschen erarbeitet werden sollten.

Um das Wohnen im eigenen Wohnumfeld sicherzustellen, sind kleinrdumige
und sozialrdaumliche Pflegearrangements notwendig, wie z. B. Pflegewohnge-
meinschaften und Wohnprojekte fiir Menschen mit Demenz. In diesem Sinne
tibernimmt die Soziale Arbeit neben der Beratung und Betreuung die Aufgabe der
Entwicklung von Dienstleistungen, die auf einer vorab erstellten Bedarfsanalyse
aufbauen (Kricheldorff & Klott, 2017).
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Caring Communities spielen in diesem Zusammenhang eine wichtige Rolle.
Der Begriff “Caring” bezieht sich auf das Sorge-Tragen und Sich-Kiimmern, wih-
rend der Terminus “Community” die Gemeinschaft oder Gemeinde meint. Beides
steht in Wechselwirkung zueinander und ist durch eine offene, wertschitzende
und partizipative Haltung gekennzeichnet. Im Besonderen konnen Caring Com-
munities (sorgende Gemeinschaften) eine wichtige Rolle bei dem Abbau von
sozialer Isolation spielen (Kolland, 2015). In aktuellen Studien wird die Rolle
der Sozialen Arbeit auch in der Gestaltung von Caring Communities gesehen,
die eine Neugestaltung von Pflegeleistungen innerhalb der Gesellschaft und des
(politischen) Sozialsystems anstreben, z. B. um die Pflegearbeit gerechter zu ver-
teilen (Uphoff & Zingl, 2023). Das vorrangige Ziel einer Caring Community
ist es, soziale Teilhabeprozesse in allen Lebensphasen zu unterstiitzen. Das Kon-
zept baut auf dem Grundgedanken auf, dass alle eine Gesellschaft anstreben,
die das Wohlergehen ihrer Mitglieder gewéhrleistet, und kniipft sowohl an ethi-
sche und zivilgesellschaftliche Konzepte (Schenker, 2023) als auch an das der
Gemeinwesenarbeit (Schelling, 2023) an. Um ein gesellschaftliches Wohlerge-
hen zu erreichen, braucht es Rahmenbedingungen, die es den Mitgliedern der
Gemeinschaft ermoglichen, sich gegenseitig zu unterstiitzen und fiireinander zu
sorgen (Zingl, 2020). Fiir die Soziale Arbeit ergibt sich mit Caring Communities
die Chance, ein neues Titigkeitsfeld zu erschlieBen, wobei sie insbesondere die
Vernetzung und Koordination der Sorgenetzwerke tibernehmen konnte.

Damit dltere Menschen iiberhaupt erreicht werden konnen, sind aufsuchende
MafBnahmen notwendig (Spitzer, 2010). Die Faktoren, die eine aufsuchende
Soziale Arbeit ausmachen, sind: Gehstruktur, aufsuchende, niedrigschwellige und
lebensweltnahe Angebote (Gusy, 2024). Die aufsuchende Sozialarbeit ermoglicht
einen unbiirokratischen Zugang zu den Adressaten oder Adressatinnen, den Auf-
bau von Vertrauensbeziehungen, die ErschlieBung von Ressourcen und arbeitet
an der Verbesserung der Angebote vor Ort.

In der Sozialen Arbeit fiir dltere Menschen arbeiten Fachkrifte mit Freiwil-
ligen zusammen, um Familien im Pflegealltag zu unterstiitzen und zu begleiten.
Die Soziale Arbeit tibernimmt dabei eine zentrale Briickenfunktion zwischen den
Bediirfnissen der Menschen, den 6ffentlichen Diensten und dem Ehrenamt. Dabei
geht es um ,,die Konstruktion neuer selbststindiger Netze bzw. die Verkniipfung
bestehender Netze“ (Spitzer, 2010, S. 110).

Die Soziale Arbeit mit #lteren Menschen ist ein Arbeitsfeld, in dem sich
soziale und gesundheitliche Bediirfnisse gegenseitig durchdringen und welches
darauf abzielt, Phinomene wie soziale Marginalisierung zu verhindern und die
tagliche Hilfe und kontinuierliche Formen der Unterstiitzung zu organisieren.
Das Gesundheits- und Sozialsystem in Italien weist kritische Schnittstellen auf,
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die durch die Finanzierung durch verschiedene Kostentrdger und durch unter-
schiedliche beteiligte Akteure verstirkt werden (Pesaresi & Gori, 2003). In
Italien finden wir bisher eine Reihe von fragmentierten Interventionen seitens
Sozial- und Gesundheitswesen sowie auf den verschiedenen Regierungsebenen
(Fosti & Notarnicola, 2018). Angesichts der Fragmentierung der Interventionen
bleibt die Koordination und Integration der Sozial- und Gesundheitsleistungen
sowie der Informationsfluss zwischen den Akteurinnen und Akteuren unzurei-
chend, was sich in der Effizienz und Effektivitit der Leistungen niederschlagt
(Gubert, 2020). In diesem Zusammenhang sollte nach Leitner und Vukoman
(2019) bei der Kooperation von Diensten aus dem Sozial- und Gesundheitsbereich
darauf geachtet werden, dass Doppelstrukturen vermieden und die Beteiligung
aller Akteurinnen und Akteure gefordert wird.

4 Altern in landlichen Raumen

Die traditionelle Dorfgemeinschaft bestand in der Vergangenheit hauptsdchlich
aus ,.alteingesessenen Familien®, deren Leben von geringer generationaler Mobi-
litdt und stabilen Rollenzuschreibungen geprigt war (Baumgartner et al., 2013).
Ab der zweiten Hilfte des 20. Jahrhunderts haben sich die Lebensformen in
den ldndlichen Gemeinden gewandelt, wobei es zu einer stetigen Angleichung
zwischen dem ldndlichen Raum einerseits und dem urbanen Raum andererseits
kam. Wihrend frither die Bevolkerung in den ldndlichen Gemeinden hauptséich-
lich in der Landwirtschaft titig war, pendeln viele heute in die Stddte, um dort
zu arbeiten (Krohnert, 2020).

Wihrend der ldndliche Raum in der Vergangenheit als ein homogener Raum
verstanden wurde, der sich klar von der Stadt abgrenzen lieB, wird in den letzten
Jahren zunehmend diskutiert, dass es den ,einen ldndlichen Raum* nicht gibt,
sondern dass auf dem Land vielfiltige Lebenswelten und Lebensstile bestehen
(Kiipper, 2020).

Das Altern in lidndlichen Rdumen birgt Herausforderungen und Chancen. Im
Vergleich zu beispielsweise urbanen Rdumen bestehen Herausforderungen in den
Bereichen Mobilitdt, Infrastruktur und in der Nahversorgung. Wihrend in den
Stddten eine gute Infrastruktur (Gesundheit, Bildung, Transport) vorhanden ist,
kommt es im lidndlichen Raum zu einer Ausdiinnung des offentlichen Nahver-
kehrs. Dadurch ist die Mobilitdt von édlteren Menschen eingeschrinkt, die keinen
Fiihrerschein besitzen, hédufig sind sie auf die Hilfe Dritter angewiesen. An dieser
Stelle ist es wichtig zu erwihnen, dass Mobilitit auch soziale Teilhabe bedeutet.
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Die Sicherung der Erreichbarkeit von Einrichtungen sowie der Erhalt individuel-
ler Mobilitdtschancen sind also zentrale Herausforderungen im ldandlichen Raum,
um Teilhabe und Lebensqualitit zu sichern.

Eine steigende Konkurrenz und stagnierende Kaufkraft fiihren zur Schliefung
von kleineren Geschiften in ldndlichen Gemeinden (Kiipper, 2014). Der kleine
Laden im Dorf représentiert aber nicht nur einen Ort der Versorgung, sondern ist
zudem Treffpunkt fiir die Biirgerinnen und Biirger der Gemeinde (Beetz et al.,
2005) und bietet damit Moglichkeiten fiir Alltagsbegegnungen. Wenn Dorfla-
den schlielen, bedeutet dies fiir dltere Menschen mitunter eine Verringerung von
Begegnungen und sozialen Kontakten im Alltag und wichtige Schliisselpersonen
vor Ort fallen weg.

Die Zunahme von ilteren pflegebediirftigen Menschen und der Riickgang der
Landbevolkerung durch die Abwanderung der jiingeren Generationen wirken sich
auf die Versorgung élterer Menschen markant aus (Fachinger & Kiinemund, 2015)
und bisherige Unterstiitzungsstrukturen in ldndlichen Rdumen werden briichiger
(Sternberg, 2010).

Eine besondere Herausforderung in ldndlichen Gemeinden ist dariiber hin-
aus nach Heusinger et al. (2017) eine unzureichend ausdifferenzierte ambulante
Gesundheits- und Sozialversorgung, die zur Folge hat, dass die Bediirfnisse
dlterer Menschen nicht ausreichend befriedigt werden. Hinzu kommt, dass den
landlichen Kommunen héufig nicht die notwendigen finanziellen Mittel zur
Verfiigung stehen, um die fiir die zunehmend élter werdende Bevolkerung erfor-
derliche Infrastruktur weiter auszubauen (Hdmel & Wolter, 2020), und sich
priaventive Angebote und Quartiersprojekte laut Strube (2011) bei einer gerin-
gen Einwohnerzahl und weit auseinanderliegenden Ortschaften schwer realisieren
lassen.

Aufgrund sinkender Einwohnerzahlen nimmt die Zahl potenzieller Nutzerin-
nen und Nutzer von Infrastruktureinrichtungen ab, wodurch sich Anbieter von
Dienst- und Versorgungsleistungen héufig zuriickziehen. Dies fiihrt beispielsweise
zu einem weniger ausdifferenzierten Angebot in der Kurzzeitpflege, der Tagesbe-
treuung oder den Selbsthilfegruppen. Insgesamt iibernehmen Krankenhiuser eine
zentrale Rolle fiir die Versorgung. In ldndlichen Regionen miissen oft lingere
Wege zuriickgelegt werden, um diese zu erreichen. In Siidtirol stehen viele Haus-
arztpraxen leer, da mehr Hausirzte und Hausérztinnen pensioniert werden, als es
Nachwuchskrifte gibt. Innovative Ansitze sind notwendig, um einer liickenhaften
Versorgung entgegenzuwirken. So ist es gerade in lindlichen Gemeinden wich-
tig, dass Begegnungsorte oder sogenannte Multiple Hiuser eingesetzt werden, in
denen die zur Verfiigung stehenden Raume von unterschiedlichen Dienstleistern
(Praxen, Biirgeramter, Pflegedienste) genutzt werden (Alisch et al. 2018).
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Neben den beschriebenen Herausforderungen bestehen auch Chancen. Dazu
gehort zum Beispiel, dass in ldndlichen Gemeinden die Bewohner und Bewoh-
nerinnen einander kennen, Informationen einfacher ausgetauscht werden und die
Gemeindepolitik fiir Biirgerinnen und Biirger leichter erreichbar ist (Menec et al.,
2015). Ein besonderer Aspekt ist, dass soziale Beziehungen und Aktivititen
hauptsdchlich im Dorf stattfinden (Meyer, 2019). Wichtige Orte der Gesellig-
keit und Kommunikation in ldandlichen Raumen sind Vereine oder Gasthduser
(Naumann & Reichert-Schick, 2015). Damit Soziale Arbeit in ldndlichen Regio-
nen erfolgreich handeln kann, muss sie nicht nur individuelle Notlagen beheben,
sondern Strukturen schaffen, die die Entstehung und Verschirfung von Notla-
gen verhindern (Hering, 2012). Das Biirgerengagement ist in ldndlichen Rdumen
vergleichsweise grol und konnte als wichtige Ressource genutzt werden, um
den Herausforderungen des Alterns unterstiitzend zu begegnen, und sollte daher
kontinuierlich geférdert werden.

5 Ermoglichungsstrukturen fiir ein gesundes Altern
im eigenen Zuhause am Beispiel von Siidtirol

Eine zukunftsfihige Versorgung muss die vielfiltigen Bediirfnisse der im Sozial-
raum lebenden Personen miteinbeziehen. Sie umfasst soziale, bauliche, infrastruk-
turelle und pflegerische Strukturen. Das Forschungsprojekt, das im Folgenden
dargelegt wird, geht der Frage nach, wie in ldndlichen Gemeinden (im Spezifi-
schen in Siidtirol) der Verbleib idlterer Menschen im eigenen Zuhause sicherge-
stellt werden kann. Im Mittelpunkt stehen damit Ermoglichungsstrukturen sowie
Barrieren und Ressourcen im unmittelbaren Wohnumfeld.

Der Begriff der ,Erméglichung‘ meint, ,.einer eigenstindigen Entwicklung von
unten Spielrdume zu geben, Chancen zu férdern und Moglichkeiten offenzuhal-
ten bzw. neu zu offnen, indem die institutionellen Rahmenbedingungen fiir die
Bewiltigung der strukturellen Probleme verbessert werden, Anreize geboten und
die offentlichen und privaten Akteure gestirkt werden (Akademie fiir Raum-
forschung und Landesplanung, 2008, S. 7). Lawton (1983) spricht in diesem
Zusammenhang auch von sogenannten ,,Gelegenheitsstrukturen® im Alter. Dazu
gehoren physische (z. B. barrierefrei zugingliche Einrichtungen), technische
(z. B. Internet), finanzielle (z. B. Pflegegeld), institutionelle (z. B. Pflegedienste),
soziale (z. B. die Gemeinschaft betreffende) und gesellschaftliche (z. B. das
Lebensumfeld betreffende) Faktoren.
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Dem Forschungsprojekt (Paone, 2022) lagen folgende Forschungsfragen
zugrunde: Welche Ermoglichungsstrukturen sind notwendig, damit dltere Men-
schen so lange wie moglich im eigenen Wohnraum bleiben kénnen? Welche
Rolle spielt in diesem Zusammenhang die Nachbarschaft? Welche Faktoren im
unmittelbaren Wohnumfeld werden als Ressourcen und welche als Barrieren
wahrgenommen? Insgesamt wird untersucht, wie iltere Menschen ihre aktu-
elle Situation wahrnehmen und welche Unterstiitzungsangebote weiter ausgebaut
werden sollten. Der Untersuchungsraum ist Siidtirol.

Um die Forschungsfragen zu beantworten, wurde ein Mixed-Methods-Ansatz
angewandt (Cohen et al., 2018), der einen ganzheitlichen Blick auf die unter-
suchte Realitdt ermoglicht. Die Studie basiert auf einem sequenziellen und
explorativen Design. Der qualitative Teil der Forschungsarbeit ist explorativ und
dient dazu, Elemente zu sammeln, die die Grundlage fiir den quantitativen Teil
bilden (Cohen et al., 2018). Beim sequenziellen Mixed-Methods-Design sind die
Forschungsfragen miteinander verbunden und entwickeln sich im Studienverlauf
(Schoonenboom & Burke Johnson, 2017).

Das Forschungsprojekt umfasst drei Teile: Zunidchst wurden Fallstudien
durchgefiihrt, um sogenannte Good-Practice-Beispiele aus Nachbarldndern zu
analysieren, die das Altern im eigenen Zuhause unterstiitzen. Zusétzliche Hin-
weise auf mogliche erfolgversprechende Ansitze liefern sowohl eine qualitative
(leitfadengestiitzte Experteninterviews) als auch eine quantitative Befragung
(Fragebogenerhebung).

Fiir den qualitativen Teil der Untersuchung wurden Verantwortliche loka-
ler Seniorenverbinde und Gemeindereferent:innen im Seniorenbereich befragt.
Insgesamt wurden zehn leitfadengestiitzte Experteninterviews, verteilt auf ganz
Siidtirol, durchgefiihrt. Sie fanden von August bis Dezember 2019 statt. Ziel
Interviews mit den Expertinnen und Experten war es, einerseits eine erste Ein-
schitzung zum Thema Wohnen im Alter sowie zu den bestehenden Angeboten
und Ressourcen zu erheben und andererseits Ideen der lokalen Akteure zu sinn-
vollen Unterstiitzungsleistungen im Alter zu sammeln. Die Interviews wurden
mittels der qualitativen Inhaltsanalyse (Mayring, 2010) ausgewertet.

Die Ergebnisse der qualitativen Interviews dienten als Grundlage fiir die Kon-
struktion eines Fragebogens, der in deutscher sowie in italienischer Sprache
verfasst wurde und in ganz Siidtirol durch lokale Vereinigungen und Einrich-
tungen im Seniorenbereich verteilt wurde. Die Stichprobe bestand aus insgesamt
536 Personen, die 60 Jahre und idlter waren. Ziel der standardisierten Befragung
war die Erfassung von Wohnmerkmalen, welche das Leben élterer Menschen
im eigenen Zuhause ermoglichen. Dazu gehoren Aspekte der hiuslichen und
auBerhéuslichen Infrastruktur, etwa die Erreichbarkeit von Giitern des tidglichen
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Gebrauchs, das Sicherheitsgefiihl beziiglich der eigenen Wohnumgebung und die
Beziehungen zur Nachbarschaft sowie bestehende Unterstiitzungsmoglichkeiten,
die bereits genutzt werden oder die man zukiinftig bei Bedarf aktivieren mochte
(Paone, 2022).

6 Ergebnisse des Forschungsprojekts

Die Ergebnisse der qualitativen Teilstudie bestdtigen eine hohe Verbundenheit
zum eigenen Zuhause. Mit dem Begriff ,,Wohnen im Alter* assoziieren die
Verantwortlichen der Seniorenvereinigungen Sicherheit, Schutz, Wiirde und Erin-
nerungen. Nach der Beschreibung der Befragten sind éltere Menschen mit dem
eigenen Zuhause so eng verbunden, dass sie es nur dauerhaft verlassen, wenn es
die eigene Gesundheit nicht anders zulédsst. Das Verlassen des eigenen Zuhauses
wird dann als emotionaler Verlust beschrieben. Haufig kompensieren ein positiv
erlebtes Wohnumfeld oder die Wohnnéhe zu den Kindern die negativen Aspekte
einer unzureichenden Wohnausstattung.

Aus den Interviews mit Expertinnen und Experten wurde deutlich, dass
stationdre Finrichtungen bei hoher Pflegebediirftigkeit auch in Zukunft notwen-
dig sind, sich jedoch den veridnderten Bediirfnissen einer zunehmend alternden
Bevolkerung flexibler anpassen sollten. Beispielsweise sollten die standardisier-
ten Essenszeiten oder die Schlafenszeiten aufgelockert sowie bei Aktivititen die
individuellen Bediirfnisse der Bewohnerinnen und Bewohner stérker beriicksich-
tigt werden. Zudem betonen die Expertinnen und Experten die Notwendigkeit
eines groferen Bewusstseins in der Bevolkerung dariiber, wie Menschen altern
wollen und in welchem Wohnumfeld sie in Zukunft leben mochten. Vor diesem
Hintergrund ist es wichtig, Moglichkeiten zu schaffen, damit &ltere Menschen
friihzeitig (noch ohne Hilfe- und Pflegebedarf) dariiber nachdenken, wie sie im
Alter leben mochten. Die Befragten betonen, dass ein Mix von Unterstiitzungs-
angeboten erforderlich sei, um der Heterogenitit der &lteren Menschen gerecht
zu werden. Die Interviews legen den Schluss nahe, dass ein Briickenschlag zwi-
schen den verschiedenen Ressorts (Sozial- und Gesundheitswesen) auch im Sinne
einer schnittstellentibergreifenden, interdisziplindren Zusammenarbeit hilfreich
wire. Dadurch konnte das Angebot fiir die Nutzerinnen und Nutzer insgesamt
ibersichtlicher und klarer werden.

Auch wurde die Notwendigkeit betont, zwischen den Wohnmodellen der
Pflege zu Hause und in einem Seniorenwohnheim zu unterscheiden, da die
Wohnbediirfnisse im Alter sehr unterschiedlich sind. Bei der Entwicklung von
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alternativen Wohntypen sollte darauf geachtet werden, dass die Uberginge zwi-
schen den verschiedenen Pflegestufen besser abgefangen werden. Die Ergebnisse
der Untersuchung zeigen, dass es fiir dltere Menschen auch Barrieren gibt, die
den Zugang zu den bestehenden Angeboten erschweren.

Dariiber hinaus besteht Bedarf an zusitzlichen altersgerechten und klein-
rdaumigen Wohnformen. Dabei konnen wohnortnahe Begegnungsorte und kleine
Unterstiitzungsleistungen im Alltag hilfreich sein (wie z. B. Essen auf Rédern,
Fahr- und Begleitdienste, Reparaturdienste und Wischeservice). Ergidnzend sollte
eine Bezugsperson im Quartier oder Dorf zur Verfiigung stehen, auf die iltere
Menschen im Notfall zuriickgreifen konnen und die regelmiBig vorbeischaut. Zu
den Wohnwiinschen im Alter wurde ein selbstgewihltes Umfeld genannt, welches
dem Bediirfnis nach einer Selbstgestaltung des Tagesablaufs entspricht. Hausbe-
suche werden von den Expertinnen und Experten als ein wichtiges Instrument
zur Einschitzung der Wohnsituation bewerten, zumal diese auch eine priventive
Funktion haben konnten und relevant fiir die Planung weiterer Interventionen
sind. Durch gezielte Offentlichkeitsarbeit (wie z. B. den Einsatz von Printme-
dien, Mundpropaganda) konnten dltere Menschen leichter erreicht werden. Auch
durch Bezugspersonen vor Ort (wie Hausérzte, Mitarbeitende in Apotheken oder
Geschiften), bestehende Gruppenzusammenhénge (z. B. Vereine oder Personen,
die im Quartier bereits bekannt sind), die Nutzung des Schneeballsystems und
aufsuchende, kontinuierliche Kontaktaufnahme seitens der Fachkrifte kann die
Weitergabe von Informationen bzw. eine gezielte Offentlichkeitsarbeit gefordert
werden. Als Barriere fiir die Versorgung ilterer Menschen wurde der Fach-
kriaftemangel im Sozial- und Gesundheitswesen genannt, was zu weniger Zeit
fiir individuelle Betreuung fithren kann. Ein weiterer kritischer Punkt, der in
den Interviews genannt wurde, ist die mangelnde Kommunikation zwischen den
Sozial- und Gesundheitsdiensten, die die Gefahr von Doppelstrukturen birgt und
es erschwert, auf entstehende Bediirfnisse in angemessener Weise zu reagieren.

Neben Barrieren wurden in den Interviews auch Ressourcen angesprochen. So
wurde die Freiwilligenarbeit als eine wichtige Ressource bewertet, die Dienstleis-
tungen zwar nicht ersetzt, aber sinnvoll ergédnzen kann. Dariiber hinaus wurden
die Beziehungen zur Nachbarschaft als sehr wichtig bewertet. Diese sollten
gezielt organisiert und von Fachkriften begleitet werden.

Als besonders relevant wurde von den Interviewten die Netzwerk- und Koope-
rationsarbeit zwischen den lokalen Seniorenvereinigungen bewertet. Auch der
Wissensaustausch zwischen den Gemeinden beziiglich innovativer Ideen konnte
erleichtert und der Informationsfluss verbessert werden, beispielsweise iiber eine
Datenbank oder einen Ideenpool zur Sammlung laufender regionaler Projekte.
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Hierin ldge ein groBes Potenzial fiir den Wissenstransfer und die Vernetzung
zwischen den verschiedenen Einrichtungen.

Die Etablierung von Quartierszentren wird als besonders hilfreich bewertet.
Quartierszentren sind Orte der Begegnung und des Austausches, die mit ihrem
vielfaltigen Angebot (Kinderbetreuung, Beratungs- und Freizeitangebote, Organi-
sation von Veranstaltungen wie Bewegungsnachmittage oder Theaterabende) zum
Zusammenhalt und zu einer guten Nachbarschaft beitragen. Diese Zentren sind in
der Regel zentral gelegen, passen ihr Angebot an die Bediirfnisse aller Bewohner
und Bewohnerinnen an und bieten Moglichkeiten des sozialen Austausches.

Die Ergebnisse der quantitativen Teilstudie haben gezeigt, dass der GroBteil
der dlteren Menschen, die an der Untersuchung teilnahmen, sehr lange im eigenen
Zuhause lebte (mehr als 30 Jahre) und angab, mit der eigenen Wohnsituation
zufrieden zu sein. Demzufolge haben die Teilnehmenden der Untersuchung als
Treffpunkte das eigene Zuhause und das der Anderen genannt.

Des Weiteren zeigen die Antworten einen erheblichen Bedarf an haushaltsna-
hen Dienstleistungen wie Gesundheitsdienste und soziale Dienstleistungen. Der
Schwerpunkt der Bemiihungen sollte auf einer leicht zuginglichen und barrie-
refreien Wohnumgebung liegen, da insbesondere die Mobilitdt im Alter eine
grundlegende Voraussetzung fiir die soziale Teilhabe ist.

Die Ergebnisse der quantitativen Teilstudie mit #lteren Menschen haben
gezeigt, dass die befragten alten Menschen vorwiegend von Familienmitgliedern
unterstiitzt werden. Die am hiufigsten genannten Hauptpflegepersonen sind die
Ehepartner und die Kinder. Sie bieten hdufig Unterstiitzung bei Alltagstitigkei-
ten (v. a. beim Einkaufen, bei der Haushaltsarbeit, bei Behordengingen). Haufig
mangelt es dlteren Menschen an Wissen iiber bestehende Informations- und
Beratungsmoglichkeiten. Hinzu kommt, dass die Inanspruchnahme von Unter-
stiitzungsleistungen hiufig mit biirokratischem Aufwand verbunden ist und die
Kontaktaufnahme unter Umstinden rein digital abgewickelt werden muss. Dies
kann fiir dltere Menschen mit eingeschrinktem Zugang zu digitalen Medien eine
Herausforderung darstellen. Fiir die Sozial- und Gesundheitseinrichtungen ist
es daher unerlisslich, ihre Offentlichkeitsarbeit auf die Zielgruppe der ilteren
Menschen auszurichten.

Insgesamt haben die Ergebnisse der Untersuchung gezeigt, dass wohnort-
nahe, kleinrdumige Unterstiitzungsleistungen notwendig sind, die barrierefrei sind
und flexibel auf veridnderte Rahmenbedingungen reagieren und es ermoglichen,
die Ubergiinge zwischen den verschiedenen Pflegestufen besser abzufangen. Um
den Zugang dlterer Menschen zu den Diensten langfristig zu erleichtern, sind
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aufsuchende Formen der Hilfe notwendig. Dies gewinnt an Relevanz aus der Tat-
sache, dass viele Untersuchungsteilnehmer und -teilnehmerinnen nicht iiber das
bestehende Angebot informiert sind.

Zusammenfassend ergibt sich folgendes Bild: Die Befragten erfreuen sich
grofitenteils guter Gesundheit, fithlen sich im eigenen Zuhause sicher und zufrie-
den und wiirden gerne im Alter so lange wie moglich dort leben bleiben.
Damit dies auch zukiinftig moglich ist, reichen aktuelle Unterstiitzungsmoglich-
keiten nicht aus. Insbesondere miissen die Uberginge zwischen unterschiedlichen
Behandlungs- und Fachbereichen optimiert und die Nahtstellen zwischen den ein-
zelnen Bereichen ganzheitlich, effizient, effektiv und personenorientiert gestaltet
werden.

7 Fazit

Altere Menschen méchten so lange wie moglich im eigenen Zuhause bleiben.
Um dies langfristig sicherstellen zu konnen, miissen die sozialen Nahrdume und
Ermoglichungsstrukturen so gestaltet sein, dass dort dltere Menschen auch bei
Hilfe- und Pflegebediirftigkeit bleiben konnen. Hierfiir braucht es einen Mix
aus unterschiedlichen Unterstiitzungsmoglichkeiten (iiber professionelle sowie
ehrenamtliche Akteure), die unter Einbeziehung der Betroffenen entwickelt wer-
den sollten. In diesem Zusammenhang konnte die Soziale Arbeit eine wichtige
Briickenfunktion zwischen Biirgerinnen und Biirgern sowie haupt- und ehrenamt-
lichen Akteuren und Akteurinnen iibernehmen. Fachkrifte der Sozialen Arbeit
konnten Menschen darin befihigen, selbst initiativ zu werden und fiir eigene
Interessen einzustehen.

Eine Herausforderung in der Altenarbeit in Siidtirol besteht in der Fragmentie-
rung der Sozial- und Gesundheitsleistungen. Durch die Entwicklung ressortiiber-
greifender Unterstiitzungsstrukturen zwischen dem Sozial- und Gesundheitswesen
konnten Ressourcen gebiindelt, Prozesse innerhalb und auferhalb der Organisa-
tionen effektiver gestaltet, die Netzwerkarbeit gestirkt und auch Doppelstrukturen
vermieden werden. Dariiber hinaus konnte eine sektoreniibergreifende Sozial-
planung hilfreich sein. In diesem Zusammenhang wird die Entwicklung eines
Ideenpools bzw. einer Datenbank empfohlen, mit deren Hilfe innovative soziale
Projekte gesammelt werden und der Austausch zwischen den lokalen Akteuren
gefordert werden konnte.

Um das Altwerden im eigenen Zuhause langfristig zu sichern, sind kleinrdu-
mige Pflegestrukturen, feste Bezugspersonen und Begegnungsorte im Quartier
relevant.
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Da édltere Menschen hdufig nicht wissen, an wen sie sich bei Bedarf wenden
konnen und wer iiber das bestehende Angebot informiert, sollten aufsuchende
Hilfsformen etabliert werden. Dadurch lédsst sich der Herausforderung begeg-
nen, dass mit Beratungsangeboten oft nicht diejenigen erreicht werden, die es
am dringendsten brauchen. Fachkrifte konnen durch aufsuchende Hilfsformen
die Beziehungen in der Nachbarschaft anregen, Beratung vermitteln, Bedarfe
im Quartier friihzeitig erkennen und é&ltere Menschen dazu ermutigen, Hilfe
anzunehmen.

Fiir eine erfolgreiche Umsetzung von Ermdglichungsstrukturen konnte der
Einsatz von sogenannten Quartiersmanagern sinnvoll sein. Es sind in der Regel
hauptamtliche Ansprechpersonen, die die Potenziale der ehrenamtlichen Helfer
vor Ort biindeln und koordinieren. Des Weiteren schaffen sie Rdume, an denen
sich die Nachbarschaft treffen kann.

Die wohnortnahe Unterstiitzung konnte durch sogenannte Quartierszentren
umgesetzt werden. Mit Quartierszentren sind Orte gemeint, die das soziale Ange-
bot biindeln, gut erreichbar und leicht zugénglich sind. Diese Einrichtungen
werden als Orte der Begegnung im Viertel gesehen, an denen Biirgerinnen und
Biirger Geselligkeit erleben und miteinander ins Gesprich kommen konnen. Quar-
tierszentren, so die Interviewten, sollten ergidnzend zu den bereits bestehenden
Anlaufstellen fiir Pflege und Betreuung arbeiten. Unter den &lteren Menschen
fehlt hidufig auch das Bewusstsein, sich rechtzeitig — noch ohne Hilfe- und
Pflegebedarf — mit dem Thema Wohnen im Alter zu beschiftigen. Eine entspre-
chende Sensibilisierung kann beispielsweise iiber Informationsveranstaltungen
zum Thema Wohnen im Alter erfolgen.

Gesundes Altern im eigenen Zuhause scheint vor diesem Hintergrund nur
dann moglich, wenn kleinrdumige, vernetzte und sektoreniibergreifende Ansitze
angewandt werden, wie dies bei der Gemeinwesen-orientierten Seniorenarbeit der
Fall ist, wobei der Schwerpunkt auf kontinuierliche Ansprechpersonen und auf
das Schaffen von Beteiligungsformaten vor Ort gesetzt werden sollte. Konkret
bedarf es wohnortnahen, flexiblen und aufeinander abgestimmten Ermoglichungs-
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strukturen, die ein gesundes Leben im eigenen Zuhause und soziale Teilhabe in
landlichen Rdumen bis ins hohe Alter sichern.
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Intergenerational Informal Caregiving
in an Ageing European Society

Sara Santini

1 The Ageing Population: Offerings and Demands
in Long-Term Care

The life expectancy and the proportion of older people in the European population
are increasing. In the OECD countries, more than one in six people was older
than 65 in 2019, and it is expected that the population over 80 will reach over
1.2 billion in 2050 (OECD, 2020). For example, the percentage of the overall
population aged 65 and older was 20.3% in Sweden, 21.1% in Romania, 22.1%
in Germany and 23.8% in Italy in 2022 (Eurostat, 2023). As a consequence of
this extended later life, the number of older people with chronic disease and
multimorbidities is likewise increasing. In Europe, 70% of people 75 years old
and above, representing almost 10% of the whole population, report chronic and
long-standing disease (European Union, 2019). Due to this, Europe’s demand
for long-term care (LTC; i.e., the delivery of various care services to meet the
health needs of people who are limited in their ability to live independently) is
dramatically increasing. In Europe, older people in need of care are often served
by a “collage” of social and health services delivered by different providers that
can belong to: i) the formal sector (i.e., care professionals); ii) the semi-formal
sector (i.e., non-professional but paid domestic care workers); or iii) the informal
networks (i.e., non-professional, untrained and unpaid family members, friends
and neighbors).
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Informal caregiving can occur between individuals belonging to the same
generation, in this case we speak of “intragenerational” caregiving, or between
individuals belonging to different generations, in this case we define the care
relationship as “intergenerational”. The people involved in intergenerational care-
giving may belong to adjacent generations (such as children-parents) or non-
adjacent generations (such as grandchildren and grandparents).

The specific mix of formal, semi-formal, and informal care depends on the
welfare system adopted by countries across Europe, classified as “Liberal”, “So-
cial Democratic” and “Conservative” by Esping Andersen (1999) and, more
recently, integrated with “Mediterranean” (Greece, Portugal, Spain and somehow
also Italy) (Leibfried 1990; Lessenich 1995) and “Post-socialist” welfare regimes
(Gotting and Lessenich, 1998).

Fully aware that the deficit of formal care services may be compensated by
the informal and semi- formal care provision, in this chapter we will delve into
the characteristics of informal intergenerational caregiving, contextualized within
the formal services provided by the LTC systems.

The response to the growing need for care differs across Europe in terms
of funding and services provision due to different LTC concepts. For example,
Germany has one of the most elaborate and all- encompassing welfare programs,
characterized by universal public and accessible health care, including a care allo-
wance, i.e., monetary transfer, (in-kind) home care services and residential care
(as detailed below) (Laenen et al., 2019). In 2019, in Germany, 80% of people
in need of care were cared for at home and 20% in one of the 15,400 LTC
facilities (e.g., nursing homes) (Frank und Babitsch, 2018). Older people with
nursing care needs can choose between professional service (Pflegesachleistung)
or monetary transfers. In the first case, they are taken care of at home by profes-
sional caregivers who have a contract with nursing insurance funds and nursing
homes (Destatis, 2020; Laenen et al., 2019; Geraedts et al., 2000). Alternatively,
elder home care can be supported by cash benefits (Dobele und Becker, 2016;
Schiitte, 2009). The monetary care contribution is calculated according to indi-
vidually determined care levels (1-5), ranging from 40 EUR for care level 1 to
almost 2,000 EUR for care level 5 (Theobald und Luppi, 2018).

Conversely, in Italy, LTC is not conceived and organized as a comprehensive
model. However, it juxtaposes multiple legislative interventions to integrate dif-
ferent national and regional legislation and social and health services (Rotolo,
2014). Italian LTC provides a medium/low level of support, with unregulated
cash payments and service delivery (Theobald und Luppi, 2018). It stands on
three pillars: residential care, monetary transfers and home care. Residential care
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(i.e., nursing homes and day care services) is managed mainly by private enti-
ties or non-governmental organizations acting as third parties of municipalities
(Costa, 2013; Rotolo, 2014). The provision of beds in nursing homes differs by
region, but it remains far from addressing the older population’s needs (Courbage
et al., 2020).

The most common monetary transfer is the State Care Allowance (,,Indennita
di accompagnamento® in Italian) (Berloto and Notarnicola, 2019) introduced by
law 18/1980, provided by the National Social Security Institute (Istituto Nazio-
nale di Previdenza Sociale-INPS) and financed by tax revenues. It is a fixed
monthly contribution (cash-for-care) of 522.10 EUR per month, provided to
dependent people, regardless of the degree and type of care needed and eco-
nomic situation of beneficiaries, without the obligation to declare the use made
of it (ibid.).

Concerning home care, in Italy, 90% of older people with at least three chronic
diseases were cared for at home in 2018, compared to 80% of older people with
the same health conditions living in Germany. The rest of the older people in Italy
with LTC needs, i.e., 10%, lived in one of the 7372 nursing homes (whose number
of beds differs by region) (ISTAT, 2019). This number represents about half the
number of beds available in Germany, in face of the same share of population of
those aged 75 and older (i.e., who are more at risk for health issues) in the two
countries (Eurostat, 2020).

The COVID-19 pandemic shed light on the deficiencies of the Italian and
German LTC systems and sped up its reform through the approval of the law 33/
2023 “Delegated law for non-self-sufficiency”, that foresees a deep restructuring
of overall LTC. The most important novelties of this law include the rethinking of
the ,,Indennita di accompagnamento® that will be assigned based on a new defi-
nition of dependency that takes into account chronological age and conditions of
disability according to the International Classification of Functioning, Disability
and Health (ICF) and of a multidimensional Basic Assessment and the defini-
tion of the Individualised Care Plan (PAI) with the involvement of family carers,
to identify the most suitable guidance and support for accessing services in an
integrated way. Moreover, the ,Indennita di accompagnamento® will be graded
according to the recipient’s care needs, and granted in the form of either in-kind
services or monetary transfers.
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2 Informal Caregiving: The Backbone of LTC
2.1 Definition and Estimates of Informal Caregivers
in Europe

Informal caregivers (ICGs) play a pivotal role in the provision of assistance to
older and/or disabled family members across Europe and beyond (European Com-
mission and Social Protection Committee, 2021). Therefore, it is crucial to know
the definition of ICGs, who they are and their needs.

A recent definition provided by Tur-Sinai et al. (2020) states that informal
caregivers can be identified as people who provide — usually — unpaid care, at
least weekly, to someone with a chronic illness, disability or other long-lasting
health, social or care need, outside a professional or formal framework and as part
of unpaid non-contractual work. A great number of ICGs are relatives, friends or
neighbors who provide unpaid physical and/or emotional care to someone with
a chronic or disabling condition and help with activities of daily life such as
grocery shopping, bathing, getting dressed and medical tasks (Eurocarers, 2023).

While country-specific estimates of the rate of informal caregiving are often
lacking, it is estimated that in Europe, 80% of all LTC is provided by ICGs, whose
numbers range from 10 to 25% of the total population (Zigante, 2018), with aver-
age rates varying significantly between countries, depending on how informal care
is defined and measured (Tur-Sinai et al., 2021). Most caregivers are women who
provide the bulk of caregiving as spouses, middle-aged daughters or daughters-in-
law aged 45 to 75 (European Commission, 2018a). A comparison based on three
European surveys — the European Health Interview Survey (EHIS), the European
Quality of Life Survey (EQLS), and the Study on Health and Ageing in Europe
(SHARE) - shows similar prevalence rates of informal caregiving (albeit dif-
ferent estimates due to partially different methodological aspects characterizing
the three surveys) in Germany and Italy: respectively 17.70% (SHARE: 13.66%/
EHIS: 20.02%/EQLS: 19.40%) and 18.26% (SHARE: 23.80%/EHIS: 20.32%/
EQLS: 10.66%) of adults aged 50 and over (Tur-Sinai et al., 2020).

Great differences emerge concerning gender. In fact, among Italian and Ger-
man residents aged 45-64, the share of those providing informal care is 27% and
11%, respectively, for women, compared to 18% and 8% for men. As for the
intensity of care, Italian caregiving women spend, on average, more than 17 h
per week providing care, compared to about 12 h provided by men. In Germany,
caregiving men carry out about 11 h of care per week, similar to women who
carry out 10 (European Commission and Social Protection Committee, 2021).
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Recently, a bulk of literature has highlighted the phenomenon of caregiving
in childhood, youth and adolescence. Children and adolescents under 18 may in
fact also find themselves in the situation of caring for an older, sick or disabled
family member, frequently on a regular basis (Aldridge und Becker, 1993; Becker
2000). Such young people are named “young carers/caregivers” (YC) (Aldridge
und Becker, 1993; Becker 2000). The group of young caregivers (YCs) also inclu-
des youngsters in the middle adolescence phase, i.e., aged 15-17: they are called
Adolescent Young Carers (AYCs) (Teipel, 2013). The involvement of minors in
caring for an older family member is related to population ageing trends (Euros-
tat, 2020) and the increasing demand for LTC (European Commission and Social
Protection Committee, 2021), especially in countries with low-developed LTC
systems. AYCs provide care to one or more family members or close friends
and often carry out significant or substantial care work (Becker, 1995; Becker,
2000; Aldridge und Becker, 2003) without receiving any training for their care
role (Joseph et al., 2020). There are few cross-country and large sample research
studies on (A)YCs. The figures reported in the available national studies suggest
that the prevalence of (A)YCs is between 2 and 8% of all children, young people,
and young adults in advanced industrialized capitalist societies (Leu and Becker,
2019). Nevertheless, these are rough estimates of the prevalence of (A)YCs in the
whole young population because every national study adopted a different defini-
tion of caring and of (A)YCs and a different methodology to identify and count
them (e.g., their age range) (Leu and Becker, 2019). However, results collected at
the national level seem to suggest that caring for a sick or disabled family mem-
ber during adolescence and youth is a quite common phenomenon (Leu et al.,
2018). In the group of AYCs, those caring for grandparents are largely underesti-
mated (D’Amen et al., 2021), but recent studies demonstrate that they represent
a large percentage of young caregivers especially in countries where the LTC
systems are not well developed (Santini et al., 2020; Santini et al., 2022a).

2.2 Policy Response and Support Services Targeting
Informal Caregivers: A Focus on Germany and Italy

At the European level, the Commission recognizes the value of care in the life of
every human being and for the overall society. In fact, the Commission’s state-
ment on the European care strategy starts with: “Care concerns us all. It creates
the fabric that holds our societies together and brings our generations together.
Throughout our lives, we and our loved ones will either need or provide care”.
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The Commission also recognizes the role of informal caregivers and it recom-
mends that member states draw up national action plans to make LTC services
more available, accessible and of better quality also by supporting informal care-
givers (European Commission, 2022). Nevertheless, only a few countries across
Europe legally recognize informal caregivers with specific national laws, e.g. Aus-
tria, Belgium, Germany, and Sweden, while other countries have regional laws
protecting the social and civil rights of informal caregivers (Eurocarers, 2023).
For example, coming back to the two countries this chapter is focused on,
German law recognizes informal caregivers (social law XI § 19), defining them
as people who provide non-professional home care to others in need of LTC due
to a physical, mental or emotional illness or disability. Social protection services
will only address the needs of caregivers if they provide at least 14 h of weekly
care to a care-dependent person (Eurocarers, 2023). Since January 1, 2013, to
fulfil the minimum of 14 h a week, the informal care provided to more than one
beneficiary can be aggregated. The long- term care insurance (LTCI) of the person
in need of care pays the contributions to social protection insurance (SPI) for the
ICG if the latter lives in the European Economic Area or in Switzerland, cares for
at least 60 days per year, s/he is not gainfully employed for more than 30 h per
week and is not receiving a full old-age pension (European Commission, 2018b).
Moreover, since 2008, LTCI organizations have been obliged to offer free trai-
ning courses in LTC and counselling for ICGs. This service is provided by case
managers employed by LTCI funds on a long-term care support basis or through
qualified experts (Eurocarers, 2023). Since 2011, the German Federal Ministry of
Family Affairs, Senior Citizens, Women and Youth operates a counselling hotline
(Pflegetelefon) for ICGs (ibid.). The Pflege-Neuausrichtungsgesetz — PNG (Act to
Reorient the LTCI), which partially came into effect October 30, 2012 and Janu-
ary 1, 2013, respectively improved, among others, the benefits of respite care and
short-term residential care for persons receiving care allowance. If the ICG gets
sick or goes on holiday, the LTCI pays benefits for up to four weeks of respite
or short-term residential care (European Commission, 2018b). Since 2008, ICGs
working as employees in companies employing more than 15 people can bene-
fit from an unpaid leave from work of up to six months with continued social
insurance coverage (Act on Caregiving Leave) (Frisina Doetter und Rothgang,
2017). The Pflegezeitgesetz (Care Leave Act) of 2015 introduced a wage com-
pensation for acute care leave of up to 10 days (typically 90% of net earnings),
available through LTCI in the form of Pflegeunterstiitzungsgeld (care support
payments) (Davare et al., 2022). Furthermore, the Family Care Act, which came
into force in 2012, establishes that ICGs living with a family member in need
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of care can reduce their working hours to a minimum of 15 h per week over a
maximum duration of two years (ibid.).

In Italy, there is not a national frame law recognising the ICGs. In August
2019, a bill entitled Disposizioni per il riconoscimento ed il sostegno del caregiver
familiari (Provisions for the recognition and support of family caregivers) was
submitted to the national parliament. It was a unified proposal, combining all the
proposals submitted in the previous years, aimed at systematizing and recogni-
zing carers’ activities more explicitly and formally than in the present legislation.
Unfortunately, the COVID- 19 outbreak and the political crisis overshadowed the
discussion and approval of this law. It is noteworthy that the reform of the LTC,
law 33/2023 (Delegated law for non-self-sufficiency), does not fully consider
informal caregivers and does not consider young caregivers, but just generi-
cally supports the improvement of caregivers’ living conditions via a redefinition
of regulations, a better certification of the professional skills acquired by them
during their caregiving experience, and the participation of their representatives
in the planning of health and social care services. The Implementation Decree n.
29, which came into force in January 2024, foresees that family caregivers can
conntect with the operators of the social and health services and participate in
the elaboration of the Piano Assistenziale Individualizzato (Individual Care Plan)
and in the documentation of the care budget. Unfortunately, however, the parti-
cipation of the family caregivers in the Individual Care Plan is voluntary, i.e., it
is not mandatory, which means that the care professionals can decide whether
to involve family caregivers or not and the latter can decide if they wish to be
involved or not.

The decree also envisages that the regions put in place measures to facilitate
access or reintegration into work of the family caregiver at the end of their care
commitment and training interventions aimed at obtaining the professional qua-
lification of social and health workers (Operatore Sociosanitario). However, the
text of the decree does not provide precise indications on how to implement these
measures and with what economic resources.

Nevertheless, some regional authorities, e.g. Emilia-Romagna, Lombardy and
Umbria, approved regional laws recognizing the role of ICGs and/or promoting
financial support measures, e.g. Marche (Eurocarers, 2023). The lack of a national
law recognizing the role of the ICGs and guaranteeing their rights means that
there is no integrated system of psychosocial support explicitly addressed to the
ICGs, such as training on LTC, counselling, psychological support or respite care.
Nevertheless, working caregivers are protected by law 104/1992 that guarantees
care leave only to public and private employees (the self-employed and those
employed in domestic and household services are excluded) who have to care for
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severely disabled relatives. Working caregivers are entitled to two different types
of care leave: three working days of paid leave per month for short-term leave on
the condition that the ICG is a close relative of the person with the disability even
when not cohabiting; up to two years of paid leave for longer leave provisions
to care for a seriously disabled child or relative. The leave is paid at 100% of
earnings up to an annual ceiling (adapted over time according to inflation) in the
case that ICG lives under the same roof as the person in need of care.

Concerning AYCs, there are different responses to them across the European
countries, varying from a clear recognition, protection and support in policy and
legislation (e.g., in the UK) through non- specific legislation that somehow can
be extended to them; for example, laws for the protection of minors and children
or the families (e.g., in Italy), to a total lack of recognition and support (e.g., in
Slovenia) (Leu et al., 2022). However, irrespective of current measures in place
in the different European countries, (A)YCs are often not recognized and fall
through the gaps in policy and legal safety nets (ibid.).

3 Intergenerational Informal Caregiving Outcomes
3.1 In Normal Circumstances

The negative outcomes of informal intergenerational caregiving are depression,
anxiety, stress, morbidity, physical problems and low quality of life, especially
when individuals take care of older relatives with dementia (Hooker et al., 2002;
Del-Pino-Casado et al., 2019). Caregiving responsibilities (e.g., moving, toileting,
feeding, cleaning the care recipient and administrating drugs) can represent a risk
for ICGs’ overall health (i.e., physical and mental well-being) (Verbakel, 2018;
Bom et al., 2019; Barbosa et al., 2020). This risk can vary with the caregivers’
age; older caregivers may cope better with caregiving responsibilities than youn-
ger ones (Mohanty und Niyonsenga, 2019). Moreover, ICGs’ overall health varies
with their living conditions; it may worsen when the caregiver cohabits with the
care recipient (Litwin et al., 2014). Caregiving can also lead to difficulties in
social inclusion and participation. Especially for middle-aged ICGs, playing mul-
tiple roles within the household as parents of adolescents and/or young children,
daughter or son and/or daughter/son-in-law, may be penalized in labor market
participation, due to the difficulties in reconciling paid work and care duties
(Socci et al., 2021). AYCs of GrPs perform instrumental activities of daily life
and provide companionship and emotional support (Dellmann-Jenkins und Brit-
tain, 2003; Orel und Dupuy, 2002). They can adopt the role of the primary or
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auxiliary carer, especially in multigenerational families (Orel und Dupuy, 2002).
AYCs (of GrPs) can experience both positive and negative caregiving outcomes.
Positive outcomes may include increased maturity (Fives et al., 2013), resilience
in the face of difficulties (Svanberg et al., 2010), empathy (Stamatopoulos, 2018)
and better self-efficacy (Fruhauf und Orel, 2008). Conversely, negative outcomes
include frustration and stress, mental health problems (Carers Trust, 2016), and
poor well-being (Cohen et al., 2012; Doran et al., 2003) in addition to the risk
of a poorer access to health services (Hamilton and Adamson, 2013) and, in the
long term, to education and employment opportunities (Kaiser and Shulze, 2015;
Kettell, 2018; Kavanaugh et al., 2016). In addition, AYCs often face numerous
challenges at school, such as tardiness and/or absenteeism, and difficulties in
doing homework and meeting deadlines (Siskowsky, 2006).

AYCs of GrPs seem to experience more positive caring outcomes than AYCs
of other care recipients, e.g., parents and siblings (Orel und Dupuy, 2002). This
could be related to the auxiliary role in providing support to parents who are pri-
mary caregivers and/or due to feelings of affection towards grandparents and the
desire to return the help received in childhood, which may mitigate the negative
effects of caregiving (Santini et al., 2020).

3.2 During the Pandemic

The COVID-19 outbreak has worsened the health condition and quality of life of
ICGs, especially of those caring for older people who had a higher risk of severe
complications caused by infection. The pandemic’s physical restriction policies
entailed the cancellation and/or the postponement of many social and health-care
services targeting older people, e.g., daycare centers and home care services,
the adoption of contingency measures for nursing homes (e.g., interruption of
visits from relatives) and a range of restrictions affecting social life (better known
as “stay-at-home measures”). The latter exacerbated the risks of social isolation
and worsening mental health, already evident among ICGs before the pandemic,
especially among those with limited technological skills, as they could not benefit
from the extensive opportunities to connect with others via the Internet or social
media (Sumner et al., 2020).

The interruption, postponement and cancellation of social, health and com-
munity services for older people with LTC needs and for ICGs made the latter
feel alone (CIRCLE, 2020). It entailed an increase in the prevalence, intensity or
other changes in caring activities carried out by informal caregivers (Lightfoot
und Moone, 2020) with a dramatic impact on their physical health and mental
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well-being (Carers UK, 2020; Giebel et al., 2021; Griler et al., 2020; Maccora
et al., 2020; Lorenz-Dant, 2020; Phillips et al., 2020; Rothgang e al., 2020). In
many countries, they experienced a great increase in their psychological and phy-
sical burden (Giebel et al., 2021), as well as stress and anxiety (Vahia et al., 2020).
This is also the case for Italy and Germany (Kostydl et al., 2021), where lock-
downs caused a shortfall in private and semi-formal care services, e.g., migrant
care workers (MCWs), especially during the outbreak, namely between March
and June 2020 (Leiblfinger et al., 2020; Schmidt et al., 2020).

Recent studies (Griler et al., 2020; Kent et al., 2020) highlighted emotional
stress and health stress (Onwumere, 2021), social isolation, worse health condi-
tions and quality of life in different European countries (Lightfoot und Moone,
2020; Phillips et al., 2020; Carers UK, 2020) among informal caregivers more
strongly than non-caregivers (Rodrigues et al., 2021) during the outbreak and also
in the following pandemic period.

In this period, adults’ difficulties in reconciling work and care responsibilities,
as well as school closures, confining children and adolescents to their homes,
increased the involvement of young people in the assistance to older family mem-
bers living in the same household (Lightfoot und Moone, 2020; Phillips et al.,
2020). However, these restrictions prevented them from meeting their own men-
tal health needs and homeschooling requirements (Blake-Holmes und McGowan,
2022). A recent longitudinal study on young Italian caregivers aged 18-29 (Landi
et al., 2022) showed that insufficient home space and greater time spent working
and learning from home were significantly correlated with higher caregiving res-
ponsibilities during the COVID-19 outbreak. The same study highlighted that
young adult caregivers reported higher caregiving responsibilities than non-carers
and that caregiving responsibilities were longitudinally related to poorer mental
health outcomes, operationalized as a higher fear of the virus, anxiety, depres-
sion and lower sense of well-being. Therefore, in light of all these findings, the
COVID-19 outbreak represented an additional stressor for ICGs.

4 Informal Caregiver Stress Models

Interest in ICGs of care-dependent older persons began in the last decade of
the last century, when several scholars sought to understand the impact of care-
giving on physical health and mental well- being. As a result, stressors and
stress-mitigating factors of caregiving have been the object of study, as well
as the processes that can lead ICGs of older people to accept their role and,
consequently, to adopt effective coping strategies.
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One of the first scholars to develop a theoretical paradigm for interpreting the
stress process of ICGs of an older person was Leonard Pearlin (Pearlin et al.,
1990). The main feature of the conceptual components of his caregiver stress
model (CSM) is to conceive informal caregivers’ stress as a process, not as a
state or a condition. Consequently, Pearlin is interested not simply in the factors
that trigger caregiver stress, but in how these factors arise and how they stand in
relation to each other.

The first element that Pearlin considers is the caregiver’s economic and social
background, i.e., socioeconomic status, family composition, caregiving history,
and type of relationship to the care recipient, access to and the use of resources
(called “network” by Pearlin). In his model, stressors are conditions, experien-
ces and activities that threaten and fatigue informal caregivers. Stressors can be
primary (e.g., behavioral disturbances and dependency level of the care reci-
pient) and secondary (family conflict, work-life imbalance, economic problems
and social life restrictions). Coping and social support can moderate the stressor
effects on the outcomes. Exposure to stressors can impair ICGs’ mental well-
being (leading to depression, anxiety, irritability or cognitive dysfunction) and
physical health as well as their capability to continue with caregiving, possi-
bly resulting in their yielding of the caregiver role. Thus, Pearlin argues that
ICGs’ depression depends mainly on caregiving stressors, e.g., actual tasks and
the amount of care.

In opposition to Pearlin, Lawton et al. (1989) argued that it is not so much the
amount or nature of care activities performed by the caregiver that determines
the impact of caregiving on well-being as the perception and meaning attached
to them (i.e., the “appraisal” of life experience). This is the caregiver appraisal
model (CAM). Yates et al. (1999) tried to integrate the CSM by Pearlin and
the CAM by Lawton in a unique model, the caregiving stress appraisal model
(CSAM), arguing that each of the two previous models had limitations. On the
one hand, Pearlin did not consider the possible positive effects of caregiving and
the quality of the relationship between the care provider and recipient, addressing
the characteristics of the care recipient exclusively as stressors. On the other hand,
in Lawton’s framework, appraisal components overlap with the components of
resources and coping strategies.

Yates’ CSAM links caregiving stressors, caregiving appraisals and potential
mediators to well-being. It includes the health status of the care recipient, namely
cognitive functioning, functional disability and behavioral problems, as primary
stressors. The primary appraisal consists of recognizing the older person’s care
needs, measured through the estimated number of caregiving hours. The secon-
dary appraisal is the recognition of the overload, i.e., the burden that may translate
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Fig.1 Yates’ Caregiving Stress Appraisal Model (CSAM) (Yates et al., 1999)

into depression. Possible mediators between the first and the second appraisal are
formal services, quality of the relationship to the care recipient, emotional support
and mastery (Fig. 1).

The theoretical framework presented in this paragraph date back some thirty
years. During this time, LTC services and informal caregiving conditions have
changed a lot, due to many economic, social and technological factors, which are
detailed below. I will also question the CSAM as a theoretical lens to interpret
the experience of today’s ICGs of care-dependent older people and propose a
new paradigm.

5 Research on Intergenerational Informal
Caregiving

To further address the different aspects of intergenerational informal caregiving
and explain the development of a new theoretical paradigm to interpret its stress-
related outcomes, I will report on four studies carried out between 2020 and
2022. They focused on young adolescent, adult and older informal caregivers of
older people with LTC needs in Europe. The time frame of the studies includes
the COVID-19 outbreak, so that they allow consideration of the care relationship
and its outcomes also in light of it, interpreted as an additional stress factor for
informal caregivers.

The first two studies focused on AYCs of grandparents (GrPs) living in six
European countries before the pandemic. These studies are based on the data



Intergenerational Informal Caregiving in an Ageing ... 101

collected during the Me-We project “Psychosocial support for promoting men-
tal health and well-being among young adolescent caregivers in Europe”, which
received funding by the European Union’s Horizon 2020 research and innova-
tion program (Call Horizon 2020; years 2018-2021) under grant agreement No.
754702.

Study 1: Positive and negative caregiving outcomes in adolescent young caregi-
vers of grandparents provided a picture of the lived experience of AYCs in five
European countries. The main research question was: is there any difference in
positive and negative caregiving outcomes between the AYCs of GrPs and AYCs
of other care recipients (OCRs)? (Santini et al., 2020).

Study 2: Difficulties faced by adolescent young caregivers of grandparents in Italy
and Slovenia compared the condition of the AYCs of GrPs in Italy and Slovenia,
seeking to answer the following research question: what are the difficulties and
support needs of the AYCs of GrPs in Italy and in Slovenia? (Santini et al.,
2022a).

Studies 3 and 4 focused on adult and older adult informal caregivers of older
people with LTC needs during the pandemic. They drew on the database of a
COVID-19 survey promoted by Eurocarers and carried out between November
2020 and March 2021 in 10 European languages (Czech, English, Estonian,
Finnish, Finnish/Swedish, French, German, Italian, Portuguese and Swedish)
(Eurocarers/IRCCS-INRCA, 2021).

Study 3: Perceived impact of the COVID-19 outbreak on the overall health of
informal caregivers of older people addressed the extent to which government-
dictated restrictive measures and the discontinuation and/or decrease in many
support services for older people with disabilities affected the health of informal
caregivers living in Germany and Italy. This study aimed to answer the follo-
wing question: which factors worsened or mitigated the perceived impact of the
COVID-19 outbreak on the overall health of informal caregivers of older people
in need of care in Germany and in Italy? (Santini et al., 2022b).

Study 4: Being an adult caregiver or older caregiver of older people during the
COVID-19 outbreak sought to understand whether the pandemic had a different
impact on adult caregivers (ACGs)compared to older caregivers (OCGs) of older
people with disabilities. The research in this case was extended to Europe and
addressed the following research question: did the perceived impact of the out-
break differ among young adult caregivers compared to older caregivers of older
people across Europe? (Socci et al., 2024).

Fig. 2 provides an overview of the four studies.
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5.1

Adolescent Young Caregivers of Grandparents:

Caregiving Outcomes, Difficulties and Needs

Study 1-Positive and Negative Caregiving Outcomes
on Adolescent Young Caregivers of Grandparents

Study 1 is the first large-scale international study on AYCs aged 15-17 years
and the first cross-national study comparing AYCs of GrPs with AYCs providing
care to other care recipients (OCRs). An online survey was carried out between
March and October 2018. The data collection sheet was developed in English
and translated into the national languages of the countries studied. Within those
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countries (Italy, the Netherlands, Slovenia, Sweden, Switzerland and the United
Kingdom), AYCs were recruited mainly in secondary schools and identified using
two screening questions. Subsequently, a subsample of AYCs of GrPs was com-
pared to a subsample of AYCs of OCRs, e.g., parents, siblings and friends. The
online questionnaire included questions on (1) the demographic variables and
caregiving situation, (2) the impact of caring on education and available support
services, (3) emotions, difficulties and suggestions on how to improve the avail-
able support (open-ended questions) and (4) feedback to the questionnaire. The
first section of the questionnaire included two scales for measuring the impact
of caring on adolescent young carers’ lives: they were the “Multidimensional
assessment of caring activities” (MACA-YC18) (Joseph et al., 2009), the “Po-
sitive and negative outcomes of caring” (PANOC- YC20) (Joseph et al., 2009).
In addition, we added an ad-hoc developed single-item measure asking about the
“Health problems in connection with caring”. The main outcome variables were
derived from these three tools.

Preliminary analyses included testing mean differences between the two
groups (i.e., AYCs of GrPs and OCRs) with a t-test for continuous variables
and chi-square tests for dichotomous variables. Of all outcomes, only those with
statistically significant differences found at this step were kept for a multivariate
analysis. In addition, linear or logistic regression models (depending on the type
of the dependent variable) were built to estimate the associations between caring
for GrPs and health and well-being outcomes in AYCs, taking into account poten-
tial confounders (age, gender, caregiving hours per day, country of birth and use
of formal services).

Out of 817 AYCs in the sample, 138 (16.9%) were caring for a GrP. The
AYCs surveyed were mainly female (72.4% vs. 24.7% male, while 2.9% identi-
fied themselves as transgender/non-binary). The gender ratio was similar across
AYCs of GrPs (76.1% female, 21% male, and 2.9% transgender/non-binary) and
of OCRs (71.5% female, 25.5% male, and 3% transgender/non-binary). Within
the whole sample, 7.2% of AYCs aged 15 and 46.4% of those aged 16-17 were
providing care to a GrP. Moreover, 39% of AYCs of OCRs could count on formal
and public care services to support them/their families (e.g., state care allowance
and home care services), compared to 26.5% of AYCs of GrPs. Finally, AYCs of
OCRs reported caring for four hours a day on average, about one hour more than
AYCs of GrPs (2.9 h a day on average).

Caring for GrPs was associated with more positive outcomes, e.g., a sense of
usefulness, better self- esteem and self-representations and less negative outco-
mes, e.g., loneliness, exhaustion, distrust in life and the future, than caring for
OCRs was. Being female or transgender/non-binary AYCs was associated with
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experiencing both more negative outcomes of caring and more health problems
due to caregiving compared to male AYCs. The greater the number of caregi-
ving hours per day, the more likely AYCs were to report negative outcomes. For
instance, a difference of one caregiving hour per day was associated with a 6%
increase in the chances of reporting health problems due to caregiving. Moreover,
having a migrant background was associated with greater negative care outcomes
but not with the positive ones or with health problems.

Study 2-Difficulties Faced by Adolescent Young Caregivers

of Grandparents in Italy and Slovenia

Study 2 focused on the AYCs of GrPs in Italy and Slovenia, two countries with
high numbers of AYCs of GrPs (36.3% and 28.3%, respectively) among the
study respondents, in comparison to 10.1% in the Swedish, 9.4% in the English,
9.4% in the Dutch, and 6.5% in the Swiss samples. A mixed-methods (MM)
design (Creswell und Clark, 2017) was adopted by coupling qualitative (QUAL)
with quantitative (QUANT) findings. The QUAL data could provide country-
contextual data to enrich the interpretation of the QUANT data in each respective
country. I analysed QUANT and QUAL data separately and then integrated
them while contrasting and comparing their respective results. The QUANT data
quantified the impact of caring on AYCs’ lives, e.g., AYCs’ health condition,
well-being, and school performance. The QUAL findings provided the country
context with regard to care and the situation of AYCs of GrPs from the two
countries.

Concerning QUANT measures, continuous variables were reported as a mean
and standard deviation (SD); mean comparisons between the groups were perfor-
med with Student’s t-test for unpaired samples or one-way analysis of variance
(ANOVA), as appropriate. The QUAL responses were content analyzed by apply-
ing an open coding process (Strauss und Corbin, 1998), a method through which
concepts and their dimensions are identified and discovered directly from the
qualitative data. Following this process, content referring to the same phenome-
non was grouped into subcategories, and these were subsequently grouped into
higher-order categories. I utilized MAXQDA 2020 software to provide a clear
description of the findings, with a focus on a comparison between the Italian and
Slovenian AYC respondents.

The sample included 162 AYCs caring for GrPs, 87 from Italy and 75 from
Slovenia, who answered both QUANT and QUAL questions and extracted by the
overall sample of the Study 1. Female participants represented 79% of the whole
sample, with a statistically significant difference between the two study countries.
Specifically, female respondents constituted more than 93% of the sample in
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Slovenia compared to 66.7% in Italy. On average, Italian and Slovenian AYCs
provided to their GrPs 2.7 and 2.3 caregiving hours per day, respectively. The
most common diseases among the GrPs of the surveyed AYCs were physical
disability (more than 62% in both countries), cognitive impairment (35.6% in
Italy and 25.3% in Slovenia) and mental illness (20.7% in Italy and 24% in
Slovenia).

The QUAL analysis shows that the surveyed Italian AYCs mostly required
material support, including general and physical help, financial support, and infor-
mation and training, as depicted in the following quotations: “Financial support
from the state, since the merits and, above all, the great sacrifice of a boy who puts
the lives of others before his own must be recognized”. In contrast, Slovenian AYCs
mostly mentioned emotional and moral support needs, especially from peers: “/
need moral support to feel more useful”.

Both Italian and Slovenian AYCs experienced practical difficulties in therapy
management, including therapy-specific complications: “The main difficulty I face
is changing the stoma bag.” (Slovenian respondent) and “insecurities about the
right medicines to make my grandfather take” (Italian respondent). They also
experienced difficulties in helping the care recipient with moving and handling,
highlighting the physical burden as a consequence of the age/weight gap and
the difficulty of moving a disabled and “uncooperative” grandparent safely: “The
main problem is that I have problems lifting a person, that’s why I also have back
problems.”

Describing financial constraints and the difficulties to improve their parents’
work-life balance was specific to the Italian respondents: “I think the government
should help informal caregivers more because you can often feel that you 're not able
to assist someone else due to financial constraints, e.g., treatments, facilities, visits,
medicines, etc.)”. In turn, Slovenian respondents reported difficulties to manage
their school life: “When I want to study, someone always bothers me and that’s
when I lose my concentration.”

Italian AYCs also referred to communication problems, including the dif-
ficulties in “conversing and talking” together with the care recipient/s and in
“understanding” the care recipient’s requests and problems: “I find it hard to
understand my grandma: she has speech and hearing difficulties.” Communica-
tion barriers sometimes made Italian AYCs feel uncomfortable, sad, or afraid of
not managing the caregiver responsibilities: “I simply feel deeply sad to see my
paternal grandparents in the state they are, suffering from dementia.”

Slovenian respondents mainly underlined the difficulties in managing grandpa-
rents’ behavioral disturbances: “Grandmother is sometimes grumpy if all things
aren’t as she says, she complains a lot if I don’t have time, and my brother could
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help because he’s on his computer most of the time, (she) is mad at me, insults
me; she doesn’t think of the help from my younger brother.” This study confirms
that adolescents are often involved in caregiving tasks as part of a multigene-
rational caring family, playing the role of auxiliary caregivers, especially when
they live in multigenerational households (Hamill, 2012; Schumacher and Wil-
lems 2018). They can be indispensable resources to their parents, who endeavor
to reconcile paid work with caring for children and parents at the same time. This
situation is especially common in the countries with familistic welfare programs,
where formal care for community-dwelling older people is poorly developed and
families supporting ageing in place have to provide a vast amount of informal
care, mostly intergenerational (Schumacher and Willems, 2018; James, 2019;
Hlebec and Harst, 2018).

5.2 Being an Adult or an Older Informal Caregiver
of an Older Person with LTC During the Outbreak

Studies 3 and 4 consist of a cross-national online survey including a convenience
sampling of informal (mostly) family caregivers (i.e., a non-probability form of
sampling where the researcher announces the study and participants self-select
if they wish to participate), living in 16 European countries: Austria, Belgium,
the Czech Republic, Estonia, Finland, France, Germany, Ireland, Italy, Luxem-
burg, Portugal, Slovenia, Spain, Sweden, Switzerland and the United Kingdom.
The survey was carried out between November 2020 and March 2021 and it
reached 2468 caregivers. Even if the questionnaire was answered during the
second pandemic wave, the respondents were asked to think about the effects of
the outbreak and compare that condition with that they were living at the time of
the questionnaire compilation. So we can say that the studies were retrospective.

Respondents were recruited if they were providing regular (i.e., not occasional
or temporary) care/support to one or more people having LTC needs with their
daily activities or personal care and if they signed the informed consent that
introduced the online questionnaire. Subjects were mainly recruited by means of
websites, social media channels (mainly on Twitter and Facebook groups or pages
targeting informal caregivers and cared-for persons), local charities, webinars and
welfare or voluntary organizations at national, regional or local levels.

The questionnaire adopted in both studies included multiple-choice questions
and moved through six thematic areas: 1) caregivers and care recipients’ sociode-
mographic characteristics, 2) perceived impact of the pandemic on the caregivers’
health status and on the caring situation (including a question on the respondents’
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infection by the virus), 3) the availability and use of social and health services
for both caregivers and care recipients, 4) caregivers’ employment and economic
status, 5) technology use during the outbreak and 6) caregivers’ suggestions on
how to improve social and health care services to support them better during the
outbreak and beyond.

Study 3- Perceived Impact of the COVID-19 Outbreak

on the Overall Health of Informal Caregivers of Older People

In Study 3, we focused on the subsamples of ICGs living in Germany and
Italy. The study outcome variable was a response to the question: “considering
your current situation, compared to before the pandemic, how has the pandemic
impacted your overall health status?”. Respondents had three options for answe-
ring: “my overall health status... 1) improved, 2) did not change, 3) worsened”.
We dichotomized this variable into “my overall health status improved/did not
change” vs. “my overall health status worsened”.

ICGs and care recipients’ characteristics were compared between Germany
and Italy with a chi-square test for categorical variables and Student’s t-test
for continuous variables. Thus, we compared subjects according to the outcome
variable “overall health status” (improved/did not change vs. worsened) and to
the variable “country” (Germany vs. Italy).

The overall sample included 319 ICGs of older people with LTC needs, 146
from Germany and 173 from Italy. In both countries, respondents were mostly
females (about 89% in Germany and 78% in Italy), and the mean age was
about 55 years. Italian caregivers had a significantly higher educational level
compared to their German counterparts. Considering the relationship with the
care recipients, about 71% of the overall sample took care of GrPs and parents
(including in-laws), whereas more than 18% looked after spouses. About 40% of
respondents in both the study countries lived with the care recipient.

The majority of care recipients were over 80 and female, both in Germany
(58%) and — with a higher percentage — in Italy (72%). In Germany, 79% suffe-
red from physical disability, whereas in Italy these were more than 67%. Large
proportions (68.4% in Germany and 61.3% in Italy) of older care recipients also
had psychological/mental-health issues, such as depression or anxiety. In both
countries, about seven out of 10 older care recipients had cognitive impairments
(i.e., diagnosed Alzheimer’s or dementia), and about three out of 10 had neurolo-
gical disabilities or learning difficulties other than dementia or memory problems.
Finally, more than 75% of care recipients in Germany and 63% in Italy suffe-
red from chronic illness (e.g., diabetes, heart disease or cancer), and 68.7% and
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48.8% in Germany and Italy, respectively, from other non-specified long-term
health conditions different form diabetes, heart disease or cancer.

German ICGs received double or even triple the amount of formal support
compared to Italian ICGs with a statistically significant difference, especially
social care, face-to-face help groups, practical help (e.g., preparing meals, laundry
or housework), meal delivery, medications and drugs delivery, transportation and
respite care. Despite this, German ICGs reported worse health conditions due to
the outbreak compared to the Italian ICGs. This can depend on the the fact that
the German care recipients experienced worse health conditions compared to the
Italian ones, e.g., due to the higher number of care recipients with long-term
health conditions (68.7% in Germany and 48.8% in Italy).

The higher risk of perceived health deterioration in the German sample than
in the Italian one might also depend on the ICGs’ expectations concerning formal
support in the two countries. The German ICGs, who were used to being widely
supported by formal health and social care services, had to provide 8.7 weekly
caregiving hours more than before the outbreak. Consequently, they perceived a
stronger impact of the shortfall in services on their well-being than the Italian
caregivers did. Italian ICGs, conversely, received extensive in-kind home services
very rarely (even before the healthcare crisis caused by the pandemic). Therefore,
the vast majority did not expect to receive a wide spectrum of homecare services
during the lockdown and thus perceived a deterioration of their health condition
to a lesser extent, despite feeling overwhelmed.

Factors predicting or mitigating ICGs’ perceived health deterioration also dif-
fered between the two countries. The interruption/cancellation/postponement of
formal social and health care services increased the risk of perceived health dete-
rioration only in Italy, where the discontinuation of service provision, more severe
than in Germany, was not counteracted and balanced by informal care support
provided by other family members and friends, who were not allowed to leave
their homes to visit older relatives living in another neighborhood. Conversely,
German ICGs could count on sufficient (despite being reduced) formal social and
health care services and on relatively substantial informal care support received
by relatives, friends and neighbors. The lack of compensatory informal support
in Italy can be explained by the more severe and longer “stay-at-home” measures
that were instituted in the country to protect the older population from infection.
These might have weakened family, friend and neighborhood relationships, or at
least prevented their being translated into effective help. In fact, according to The
Government Response Stringency Index (GRSI) (Hale et al., 2020), in the period
around March 21, 2020, the stringency index was 68.06 in Germany and 91.67
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in Italy; on March 21, 2021, it was 75 in Germany and 84.26 in Italy and on
September 17, 2021, it was 56 in Germany and 68.98 in Italy.

Study 4- Being an Adult or an Older Caregiver of Older

People During the COVID-19 Outbreak

This study analyzed the same dataset as in the previous study, but we focused
on informal caregivers of older people (aged 65 years and over) with long-term
care needs from all 16 European countries involved in the survey. This group was
made of 1390 respondents that we dichotomized into two subsamples based on
the individual’s age: a subsample of 848 adults (aged 18-64) was compared to
another of 542 older (over 65) ICGs. We compared the perceived effects of the
outbreak and the cumulative effects of the second wave of the pandemic (which
occurred in the winter of 2020-21) on the two groups of adult and older ICGs’
answer to the following question: “considering your current situation compared
to before the pandemic, how has the COVID-19 outbreak impacted the following
aspects of your life?”. Respondents were asked to indicate if their well-being,
health status (distinguishing between physical and psychological) and quality of
life had improved, not changed or worsened during the pandemic. Answers to
these questions were dichotomized in the same way as in Study 3. Differences
between the two age groups were estimated using multilevel logistic regression
in order to allow for the decomposition of total variability into a primary level
(subject-related variability) and a secondary level (between-country variability;
Austin et al., 2001). Analyses were adjusted for all potential confounders and
repeated after propensity-score (PS) matching.

For both age groups, the majority of caregivers were female: 85.5% in the
group aged 18-64 and 71% in the group aged 65 and over. The mean age was
52.3 for ACGs and 73 for OCGs. The recipients’ mean age was 81.7 for ACGs
and 79.2 for OCGs. More than 70% of ACGs cared for one or more individual(s)
with 4 4+ comorbidities compared to about 60% of OCGs, and three out of four
OCGs lived together with the care recipient, compared to about one-third of the
ACGs. The latter cared for two or more people more often than older caregivers
did.

Due to COVID-19-containing measures, ACGs experienced a higher increase
in the number of caregiving hours compared to OCGs but a similar increase in
practical help provided to the care recipients. Moreover, ACGs used public or
private support services less often than OCGs did. After PS matching, all of the
abovementioned differences remained statistically significant, and the difference
in providing personal care and hygiene also emerged as statistically significant, as
the number of ACGs starting these types of activities increased. ACGs perceived
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their physical condition to have worsened more often than OCGs did. Neverthe-
less, their quality of life was perceived as less affected by ACGs compared to
OCGs.

This study highlights that the female gender represented the main risk for the
European ICGs’ perceived deterioration in physical health, mental well-being and
quality of life during the outbreak and the second wave of the pandemic, more
than caregivers’ age. In fact, female caregivers in the sample perceived decrea-
sing quality of life more often than males did, because compared to their male
counterparts, they more frequently provided assistance and personal care to more
than two people (Beach et al., 2021; Li et al., 2021; Todorovic et al., 2020; Zucca
et al., 2021; Zwar et al., 2022). Other significant risk factors for perceived health
deterioration were cohabiting with the care recipient/s and difficulties to access
support services. Notably, ACGs faced difficulties in accessing public and private
services to a greater extent than OCGs did. A possible explanation can be found
in the multiple roles and responsibilities they had, combining paid work with
family commitments, likely having young/adolescent children and older parents
with long-term care needs. Thus, given the sudden outbreak of the COVID-19
pandemic, they were most likely unable to organize appropriate, quality assistance
quickly enough (Giebel et al., 2021; Kostyal et al., 2021).

6 A New Conceptual Framework
for Intergenerational Informal Caregiving

The complexity of the care needs of today’s older population is characteri-
zed by multimorbidity and by public health challenges posed by the increased
demand for LTC. The pandemic exacerbated such critical factors. Nevertheless,
this period has also been rich in opportunities provided by scientific and techno-
logical progress, such as telemedicine, remote support and telerehabilitation. This
complexity requires new theoretical frameworks in order to capture the experi-
ence of today’s ICGs involved in intergenerational caregiving. In Yates‘ model,
for example, the primary caregiving stressors are represented by the care recipi-
ents’ cognitive impairment, functional disability and behavioral problems. First,
limiting primary stressors to merely these factors does not capture the many forms
of physical, emotional and psychological stress caused by caring for a dependent
older person when formal and informal supports are insufficient or even nonexis-
tent. Second, Yates considers formal support as a mediator between the first and
the second appraisal, but he does not consider its absence as a stressor on its own
right, as highlighted by the results of the studies described above.



Intergenerational Informal Caregiving in an Ageing ... 111

Thus, in light of the findings presented here, I suggest a new intergenera-
tional caregiving appraisal and stress model (ICASM), where I try to consider
most of the stressors and opportunities of our present age (Fig. 3). The model
is aimed at interpreting the experience of ICGs of different ages. It is not desi-
gned for statistical or predicting purposes and the arrows connecting the boxes of
the model do not indicate cause-effect relations, but meaning/logic connections
throughout the caregiving pathway. First come the primary stressors (including
the onset of illness and then the need for assistance) that pushes the person to
take on the role of caregiver. Then the person makes an evaluation of the role and
of its life consequences. Afterwards, the informal caregiver starts searching for
services that can cushion the impact of caregiving. If services are available, they
may be mediators. On the contrary if they are not available, the lack of support
may increase the sense of frustration and abandonment of ICGs and become a
secondary stressor. Finally, this process may have outcomes that can be positive
and/or negative and differ by ICGs’ age. The appraisal may influence the search
for mediators (i.e., different kinds of support) and the caregiving outcomes, while
the mediators may have an effect on the caregiving outcomes.

Among the primary stressors, the ICASM includes: ICGs’ multiple roles,
work-life imbalance, multimorbidity of the care recipient, lack of formal support,
intergenerational conflict, lack of training, cohabitation with the care recipient,
the amount of care (if it is too high, it cannot be buffered by the positive inter-
generational relationship in the case of AYCs of GrPs) and caregiving intensity
(e.g., personal hygiene).

Primary stressors

1CGs'multiple roles
Work-life imbalance
Multimorbility of care
recipient
Lack of formal support
Intergenerational conflicts
Lack of training
Co-habiting
Amount of care
Intensity of care (e.g.
personal hygiene)
Extraordinay
circumsances:
pandemics,

environmental
disaster

Appraisal of Mediators

intergenerational

Available, accessible,
caregiving depending

affordable and timely LTC
on ICGs’ formal serivices for older
care recipient and ICGs
Awareness Informal support network
Metacognition Relationship with the
Introspection older care recipient
Appraisal in stress ICT use
condition Personal coping resources
Capability to seek help

Intergenerational
caregiving
outocomes different
by age and gender

Secondary stressors
as worsening factors

Inappropriate formal
LTC services
Lack of available,
accessible, affordable
and timely LTC formal
serivices for older care
recipient and ICGs

Physical condition
Mental health
Emotional well-being
Quality of life

Positive Negative
outcomes outcomes

Fig.3 Intergenerational caregiving appraisal and stress model ICASM) (Author’s own

depiction)
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Moreover, in the CSAM (Yates et al., 1999), it is assumed that ICGs can
assess and evaluate their own condition. However, this concept may not apply in
the case of AYCs and of ICGs during the pandemic. In fact, adolescents generally
have a lower self-awareness of stressors and a lower level of metacognition or
introspection compared to adults (Rith-Najarian et al., 2014; Weil et al., 2013),
which may limit their capability of evaluating the care recipient and their own
needs and make them sad and uncomfortable, as shown by Study 2. Moreover,
regardless of their age, ICGs could not have had the psychological and emotio-
nal resources for correctly evaluating their caregiving situation while they were
immersed in a global health crisis, trapped at home with the care recipient and
with many limitations to their personal freedom, as underlined by Studies 3 and
4.

In light of the four studies’ results, mediators of stress should include avail-
able, accessible, affordable and timely LTC formal services for older care
recipients as well as for ICGs, informal support networks, the quality of the
relationship with the older care recipient, the use of technology addressing ICGs’
and older people’s health needs (e.g., telemedicine and remote health monitoring,
remote emotional support), and ICGs’ personal coping resources.

Furthermore, in his model, Yates does not consider time as a factor to take
into consideration. Conversely, the latter should be considered because the slow
response by the healthcare systems to the ICGs’ needs or the missing provi-
sion of timely, available, accessible and affordable support (i.e., the delivery
of the service, such as residential care or home care) represents an additional
source of stress, mainly impacting ICGs’ mental well-being. Especially during
the pandemic, in the time period between the breakdown of all support and its
reorganization, ICGs’ physical and mental health problems proliferated. In such
a context, the ICGs could only register their overload and the negative outcomes
on their overall health and quality of life. The abrupt cessation of formal ser-
vice provision did not allow the ICGs to make an accurate and timely appraisal
of the increased number of caregiving hours or of their overload. Thus, the res-
ponse time of the LTC systems to older people and ICGs’ health and social needs
is an important variable to monitor because it reflects the effectiveness and the
general organization of health and social services, even during an extraordinary
global event such as the COVID-19 outbreak and then the pandemic. Further-
more, a lack of mediators, such as those described above, represents a source
of secondary stressors, i.e., further factors potentially worsening ICGs’ overall
health.

Finally, as highlighted by the four studies, the intergenerational caregiving
outcomes can vary by the ICGs’ age (as a proxy for the life-course stage and
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their psychological, physical and emotional development) and by gender. The
ICASM also embeds these dimensions for interpreting the stress experienced by
ICGs of different ages and genders.

7 Policy Recommendations to Support
Intergenerational Informal Caregivers

Informal intergenerational caregiving is the backbone of LTC systems in Europe,
and female ICGs of all ages bear the greatest caregiving burden. Starting in
adolescence, females are expected to provide care to family members, especially
if they live in multigenerational households. Thus, especially in the countries with
underdeveloped LTC systems, women and girls across Europe are at a higher
risk of physical and mental health problems than their male counterparts. The
difficulties and strains that especially female ICGs of older people with LTC
face at the individual level reflect the flaws of LTC systems at the macro level,
as shown by the present results, which shape the following policy and research
recommendations.

A prerequisite for any policy to support ICGs is their recognition both from
the legislative point of view, through national laws that create coordinated, com-
prehensive supporting policies, and from a social security perspective, with the
time spent on informal care counting as pension credits or care experience and
skills being recognized as occupationally relevant qualifications (e.g., in the elder
care sector).

A paradigm shift in the programming of policies and interventions for ICGs is
needed, which should be age and gender sensitive. Age-sensitive policies should
be shaped by the intergenerational solidarity concept and combine the needs and
interests of older and younger cohorts in compliance with the European Union
policy line on active ageing and intergenerational solidarity. The policy could be
translated into practice by means of intergenerational programs, so that members
of different generations obtain more opportunities for meeting, collaborating and
exchanging experiences (Santini et al., 2018).

Specific policies should be aimed at overcoming gender-specific care inequa-
lities by helping ICGs, especially females, conciliate caregiving duties and paid
jobs and/or education. Such measures should address the ICGs’ needs emer-
ging from the multiple roles that women in particular continue to play within
the household, despite the increasing number of men who share these respon-
sibilities with their partner, e.g., as parents of minor or adult disabled children
and, at the same time, as children or spouses of older people with LTC needs.
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To this purpose, public administrations and private companies that have piloted
various forms of agile working during the pandemic, e.g., smart and/or telewor-
king, should make them part of the daily work routine, and add other measures,
such as time off and parental leave, to elder care leave, especially in countries
such as Italy, where they were absent or insufficient before the pandemic. Since
the first step towards supporting ICGs is identifying who they are, training cour-
ses for frontline practitioners are needed to acquire a family-focused approach
and increase their knowledge on intergenerational caregiving over the course of
their life (Fast et al., 2021). Trained practitioners may actively reach out to and
subsequently identify, at an early stage, all family members, including AYCs,
involved in the regular help, support and/or care of a frail older relative. This is
the crucial first step towards enabling all ICGs access to tailored information and
education.

In an ideal world, social and health services should support families with care-
dependent members before children and adolescents are forced to participate in
caregiving with an intensity detrimental to their mental health, and ICGs expe-
rience health deterioration as a consequence of caregiving. Since, realistically,
this is not the case, especially in countries with a low level of awareness around
informal caregiving and AYCs, intergenerational educational interventions could
help ICGs of older people, especially AYCs, develop accurate and stereotype-free
representations of ageing, decide to assume the caregiver role or not and recruit
the necessary support. ICGs could also benefit from responsive education and
learning opportunities related to geriatric care and age-related issues, e.g., how
to communicate with older people in need of care (especially those with demen-
tia), how to move an “uncooperative” disabled person, and what to do in case of
emergency.
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1 Introduction

According to the German Survey on Volunteering (Simonson et al., 2021), 39.7%
of the German population aged 16+was involved in volunteer work in 2019.
Moreover, a clear trend in volunteering has emerged over the last two deca-
des: average rates of volunteer work increased by about ten percentage points
from 1999 to 2019. This trend was pronounced among individuals aged 65+,
whose average rate increased from 18.0% in 1999 to 31.3% in 2019. Voluntary
participation is important for social cohesion and the functioning of society in
general (Verba et al., 1995). Additionally, the benefits of civic engagement for
the individual have been spotlighted in recent years.

Voluntary organizations or other associations/individuals trying to promote
volunteer work have underlined the mental health benefits of civic engagement,
particularly for older individuals: advocates maintain that these contributions
provide meaning in life, increase self-esteem, help participants make new fri-
ends, and increase happiness (Flexhero, 2024; Techniker Krankenkasse, 2023).
In sum, it is maintained that institutionalized forms of civic engagement (i.e.,
unpaid work in organizations that strive toward a common cause, known as vol-
unteering, or active participation in such organizations; Morrow-Howell, 2010;
Wilson, 2000) benefit different dimensions of mental health, such as subjective
well-being (SWB; positive cognitive and emotional evaluations of one’s life; Die-
ner et al., 1999), psychological well-being (PWB; perceptions of meaning in life,
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self-realization, and personal growth; Ryff, 1989, 2014), and social well-being
(SoWB; one’s embeddedness in society and perceived quality of social relations;
Keyes, 1998, 2006).

Empirical support for such claims often stems from quantitative observational
data. In recent years, (secondary data) analyses of panel datasets have emerged
as one of the most common methods for empirical investigation of the link bet-
ween civic engagement and mental health. However, longitudinal data analysis
is related to some challenges, and different types of analyses may yield different
results. The goal of this contribution is to explain the theoretical background of
why formal civic engagement may improve mental health, to point to methodo-
logical challenges in the analysis of associations between civic engagement and
mental health, to allude to the latest developments in research on civic engage-
ment and mental health, and to summarize the current state of empirical research.
Large parts of this contribution are based on the summary of the author’s PhD
thesis (Liihr, 2024a).

2 Theoretical Explanations for the Mental Health
Benefits of Civic Engagement

Why is civic engagement thought to contribute to better mental health? One line
of theoretical considerations relates the mental health benefits of civic engage-
ment to giving, helping, or prosocial behavior in general. Researchers stated that
helping others gives helpers a “warm glow” (Andreoni, 1990; Handy & Mook,
2011; Musick & Wilson, 2003). Thoughts like this were expressed most explicitly
in the (economic) theory of warm-glow giving (Andreoni, 1990). The warm glow
refers to a feeling of joy, satisfaction, and happiness rooted in the perception of
having done something good and acted selflessly based on one’s altruistic values
(Andreoni, 1990; Midlarsky & Kahana, 2007). Several complementing explana-
tions explore how helping contributes to the feeling of a warm glow or better
mental health in general.

First, acting to benefit others offers an opportunity to set oneself apart from
others and signal social status, the more so as society generally values such
commitments (Handy & Mook, 2011; Piliavin & Siegl, 2015). Second, helping
others often means meeting disadvantaged people, which may distract helpers
from their troubles and compel them to compare themselves with worse-off indi-
viduals (Heckhausen et al., 2010; Midlarsky, 1991). Third, actively engaging in a
behavior that produces outcomes that are important to others may improve PWB
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(e.g., a sense of competence, mastery, meaning in life, or self-worth) in particular
(Midlarsky, 1991).

Another line of theoretical considerations has emphasized the importance of
involvement in social roles and networks for mental health. As such, involvement
in voluntary organizations means assuming a social role and being part of a social
network (Piliavin & Siegl, 2015; Son & Wilson, 2012). As Sieber (1974) poin-
ted out in role accumulation theory, accumulating social roles yields benefits for
the individual because they provide status security and enhancement (e.g., orga-
nizational positions symbolize relevance), personal growth (e.g., by negotiating
conflicting demands and information), and ego gratification (e.g., role demands
contribute to a sense of being needed). Likewise, ideas based on identity theories
underline that social roles are accompanied by identities and self-categorizations,
filled with meaning and fostering feelings of self-esteem and mattering (Thoits,
1983).

Moreover, civic engagement may be seen as a source of social integration.
Drawing on Durkheim’s (1897) work on social integration, Berkman and col-
leagues (2000) proposed a model that links social networks to health. According
to this model, participation in social networks fosters social interactions, social
support, attachments to organizations, bonds among members, and opportunities
for meaningful activities. These primarily social benefits can be expected to also
apply to civic engagement because it is conducted within the structure of a social
network and requires coordination and mutual commitment with like-minded
others to benefit a common cause (Musick & Wilson, 2003; Piliavin & Siegl,
2015; Rook & Sorkin, 2003; Van Ingen & Kalmijn, 2010).

Scholars have used life-span theories to explain why older adults in particular
may benefit from civic engagement. From a perspective focusing on social roles,
ageing may be accompanied by decreasing engagement in social roles, such as
family roles (e.g., role as a parent) or working roles, which can impair mental
health (Morrow-Howell, 2010; Thoits, 2010, 2011). Researchers have described
compensating for these losses as key to successful ageing, in other words, by
remaining active and socially involved (activity theory; Havighurst, 1961), con-
tinuing established lifestyles and activities (continuity theory; Atchley, 1989), or
substituting no longer available means and resources with new ones that are easier
to realize (selection-optimization-compensation model; Baltes, 1997). Civic enga-
gement may be well suited for role compensation because it entails assuming a
formal social role, much like the working role, as it includes social involvement
and engagement in productive activities (Anderson et al., 2014; Musick & Wilson,
2003; Piliavin & Siegl, 2015).
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3 Methodological Challenges

Quantitative empirical research with observational data in general and research
on civic engagement and mental health faces one fundamental question: which
conclusions can be drawn from observed associations between two variables?
Imagine a cross-sectional study in which individuals who reported more frequent
civic engagement also reported higher average levels of mental health than indi-
viduals who were not civically engaged. The conclusion that civic engagement
improves mental health would be premature. First, positive associations may stem
from unobserved heterogeneity (Briiderl, 2011). That is, individual characteris-
tics (e.g., personality traits, such as extraversion) may affect both the frequency
of civic engagement and the level of mental health. They represent confoun-
ding variables (Rohrer & Murayama, 2023). Second, positive associations may
result from selection effects (i.e., improvements in mental health lead to increa-
sing civic engagement) rather than from causation effects (i.e., increasing civic
engagement leads to improvements in mental health). Longitudinal data allow us
to at least partially address the problem of unobserved heterogeneity and causa-
lity. By comparing individuals with themselves at different points in time (i.e.,
investigation of within-person processes), the risk of potential confounding due to
individual characteristics can be minimized (Briiderl, 2011; Hamaker & Muthén,
2020). Moreover, longitudinal data allow us to model time lags between varia-
bles, which can point to a direction of effects or the temporal precedence among
variables (e.g., does an increase in civic engagement precede improvements in
mental health?). However, there are three obstacles. First, whether confounding
due to trait-like variables can be minimized depends on the longitudinal method
of data analysis (Hamaker & Muthén, 2020). Second, the time between waves
in classic longitudinal studies usually constitutes one year or even longer. The
effects on most mental health outcomes can be expected to have vanished after
one year (Mroczek et al., 2003; Dormann & Griffin, 2015). Third, temporal prece-
dence among variables cannot establish causality (Kuiper & Ryan, 2018), which
is difficult to achieve with observational data (Rohrer & Murayama, 2023).

In order to minimize bias due to trait-like variables, longitudinal data analyses
should separate within-person processes (e.g., does mental health change when
an individual starts civic engagement?) from between-person differences (e.g.,
does mental health differ among individuals with more frequent civic engagement
and individuals with less frequent civic engagement?). Analyses of within-person
processes lie at the heart of most questions in psychological research and mini-
mize the problem of unobserved heterogeneity. A common longitudinal method
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to analyze panel data is cross-lagged panel models (CLPM). In CLPM, an out-
come variable is regressed on a lagged predictor variable, controlling for the
lagged outcome variable. This approach establishes temporal precedence among
variables, but it does not separate within-person processes from between-person
differences (Berry & Willoughby, 2017; Hamaker et al., 2015; Mund & Nest-
ler, 2019). In sociology, fixed effects (FE) regressions are often used to analyze
panel data. They are based on intraindividual comparisons and are therefore suita-
ble for estimating within-person processes only. In psychology, multilevel models
with observations nested within participants are used to disentangle within-person
from between-person variances (Enders & Tofighi, 2007; Hamaker & Muthén,
2020; Wang & Maxwell, 2015). Analyses at the within-person level are equiva-
lent to FE regressions and are therefore not affected by the problem of unobserved
heterogeneity (Hamaker & Muthén, 2020).

4 Research Approaches Across Time

Volunteering research in North America has driven research on civic engagement
and mental health (Anderson et al., 2014; Wilson, 2000, 2012). Researchers began
investigating mental health correlates of civic engagement in the 1970s (Wheeler
et al., 1998; Wilson, 2000). Due to the arguments discussed above, they have
often examined associations in older adults (Wheeler et al., 1998) and only occa-
sionally in younger age groups (Piliavin & Siegl, 2015). Most of these studies
were cross-sectional/correlational studies (for reviews, see Anderson et al., 2014;
Piliavin & Siegl, 2015; Wheeler et al., 1998).

Since the early 2000s, the analysis of large-scale longitudinal datasets has
become more and more common in research on civic engagement and mental
health. For instance, researchers started to analyze longitudinal data from the
United States (Anderson et al., 2014), most prominently data from the Ameri-
cans’ Changing Lives (ACL) study (Musick & Wilson, 2003; Thoits & Hewitt,
2001; Van Willigen, 2000). Over time, researchers made use of European longi-
tudinal datasets, such as the Survey of Health, Retirement, and Ageing in Europe
(SHARE, e.g., Wahrendorf et al., 2006) with several participating European coun-
tries, the German Socioeconomic Panel (SOEP; e.g., Meier & Stutzer, 2008), or
the British Household Panel Survey (BHPS; e.g., Giordano & Lindstrom, 2011).
These datasets are convenient because they include many variables of interest
and data from large and representative samples. Early longitudinal studies usually
applied CLPM (for reviews, see Anderson et al., 2014; Piliavin & Siegl, 2015).
To the author’s knowledge, Meier und Stutzer (2008) were the first researchers
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who conducted within-person analyses with longitudinal data. In their ground-
breaking study, they used SOEP data to tackle both the problem of confounding
by trait-like variables and the question of causality. Since 2015, several within-
person studies have followed (Barbieri, 2017; Binder, 2015; Croezen et al., 2015;
Dawson-Townsend, 2019; De Wit et al., 2015; Lawton et al., 2021; Liihr et al.,
2022a, 2022b).

In recent years, some researchers have used approaches based on growth
curve modelling (e.g., dual change score models, multivariate latent growth curve
models; Bjilkebring et al., 2021; Liihr, 2024b). That is, they looked into trajec-
tories or changes in civic engagement and/or mental health and either analyzed
associations between such trajectories or how deviations from estimated indivi-
dual trajectories at given measurement points were related to each other. Such
an approach seems well suited to analyze associations between civic engagement
and mental health following specific life events (e.g., how do trajectories of civic
engagement and mental health change in retirement?) because it is possible to
model changes from previous measurement occasions (Mund & Nestler, 2019).
The within-person processes in FE regressions and multilevel models refer to
deviations from one’s mean on a given variable across measurement occasions
(Briiderl, 2011; Hamaker & Muthén, 2020). However, a consistent framework
that elucidates how approaches based on growth curve models can contribute to
research on civic engagement and mental health is still to be developed, the more
so as these models usually do not investigate pure within-person change but inter-
individual differences in within-person change (Bollen & Curran, 2006; Mund &
Nestler, 2019).

Another new development in research on civic engagement and mental health
is the implementation of randomized controlled trials (RCTs), which represent an
experimental research design and are potentially the most promising method to
address the question of causality. For instance, interested individuals can be ran-
domly allocated to a control group (e.g., individuals are placed on waiting lists)
or an intervention group (e.g., individuals participate in a volunteering program),
and changes in mental health are compared across groups (Fried et al., 2004).
However, such a research design is usually expensive, difficult to realize, and
related to ethical considerations (Hariton & Locascio, 2018), which may explain
why it has been seldom applied. In two early RCTs conducted in the United
States, Fried and colleagues (2004) and Rook und Sorkin (2003) focused more
on SoWB outcomes and other outcomes than mental health. Newer RCT studies
conducted in different countries (i.e., Australia, Hong Kong, Singapore, and the
United States) looked into a broader scope of mental health outcomes (Chew
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et al., 2022; Jiang et al., 2021; Jongenelis et al., 2022; Pettigrew et al., 2020;
Whillans et al., 2016).

Apart from this methodological evolution in civic engagement and mental
health research, a change in research questions could be observed over time.
While early studies often examined whether there are any associations between
indicators of civic engagement and mental health — often in a population of older
adults and often focusing on indicators of SWB (Wheeler et al., 1998) — rese-
archers have started to focus more on potential differentiations in the effects
of civic engagement. That is, they investigated whether effects of civic engage-
ment on mental health differ by age (Li & Ferraro, 2006; Liihr et al., 2022a,
2022b; Miiller et al., 2014; Musick & Wilson, 2003; Van Willigen, 2000), gen-
der (Sugihara et al., 2008), personality (Meier & Stutzer, 2008; Yamashita et al.,
2023), or across countries (Hansen et al., 2018; Haski-Leventhal, 2009; Okulicz-
Kozaryn & Morawski, 2020; Pavlova & Liihr, 2023; Plagnol & Huppert, 2010;
Vega-Tinoco et al., 2022; Wallace & Pichler, 2009). Moreover, researchers inves-
tigated whether specific types of civic engagement are more beneficial than others
(Albanesi et al., 2007; Croezen et al., 2015; Liihr et al., 2022a, 2022b; Musick &
Wilson, 2003; Vinson & Ericson, 2014; Yeung et al., 2018), or whether effects
differ with regard to the indicator of mental health being investigated, such as
differences among SWB, PWB, and SoWB (Son & Wilson, 2012).

5 Summary of Findings

Early cross-sectional and longitudinal studies appeared to provide empirical
support for the link between civic engagement and mental health. Observed
cross-sectional and lagged associations were mainly positive across mental health
outcomes (for reviews, see Anderson et al., 2014; Piliavin & Siegl, 2015; Wheeler
et al., 1998). However, evidence for the mental health benefits of civic engage-
ment remained limited in these studies because most of them were cross-sectional
or based on CLPM. Findings of within-person analyses qualified the results of
early cross-sectional and CLPM studies: if within-person associations were signi-
ficantly positive at all, they were mainly small (Barbieri, 2017; Binder, 2015;
Croezen et al., 2015; Dawson-Townsend, 2019; De Wit et al., 2015; Lawton
et al., 2021; Liihr et al., 2022a, 2022b; Meier & Stutzer, 2008). Likewise, apart
from some exceptions, recent RCTs usually did not find any significant effects
of civic engagement on mental health (Chew et al., 2022; Jiang et al., 2021;
Jongenelis et al., 2022; Pettigrew et al., 2020; Whillans et al., 2016).
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Many studies that tried to introduce differentiations in the association between
civic engagement and mental health suffer from the same methodological limita-
tions as early studies on the general link between civic engagement and mental
health: they did not analyze pure within-persons associations. Hence, differences
(among age groups, types of engagement, countries, etc.) may have been overesti-
mated. For instance, early studies suggested age group differences (among distinct
age groups, such as young adults and old adults) in the associations between civic
engagement and mental health in a way that older adults (usually operationali-
zed as individuals aged 60+or 65+) benefit more from civic engagement than
do younger age groups (Li & Ferraro, 2006; Miiller et al., 2014; Musick & Wil-
son, 2003; Van Willigen, 2000). Within-person studies did not support these age
group differences, although significant associations often emerged only among
older adults (cf. Liihr et al., 2022a, 2022b). However, small effect sizes appeared
to yield no significant differences among age groups.

Other studies compared effects of civic engagement between individuals with
fewer role losses and individuals with more role losses. This approach is again
limited by focusing on between-person comparisons. These studies found stron-
ger associations among individuals with more role losses (i.e., often retired),
but dependent on the mental health outcome under investigation (with wea-
ker associations for emotional well-being outcomes; Greenfield & Marks, 2004;
Pavlova & Silbereisen, 2012; Qu, 2022). Two studies examined within-person
change in civic engagement and/or mental health across the retirement transi-
tion. Sugihara and colleagues (2008) found that among Japanese men, volunteer
work buffered the increase in depressive symptoms following the transition from
employment to retirement. Liihr (2024b) found associations between trajecto-
ries of civic engagement and general life satisfaction to be more positive after
retirement than before retirement. The notion that civic engagement may be par-
ticularly beneficial in retirement was supported by an RCT whose results were
published by Jongenelis and colleagues (2022): in a sample of retired indivi-
duals, participation in a civic engagement group was related to a more robust
improvement in some mental health outcomes (i.e., personal growth, purpose in
life, life satisfaction) than participation in the control group. It was one of the
few RCTs that indeed found positive associations between civic engagement and
mental health.

The findings of the RCT reported by Jongenelis and colleagues (2022) sug-
gest that civic engagement may benefit only selected mental health indicators.
Applying a CLPM, Son und Wilson (2012) found that volunteering was rela-
ted to higher PWB and SoWB, but not to higher SWB. However, they used
summarized measures of those three dimensions of mental health, and specific
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components of SWB, PWB, and SoWB may be more likely to be affected by
civic engagement than other components. A pattern that emerged in RCTs and
recent longitudinal studies (Fried et al., 2004; Jongenelis et al., 2022; Kim et al.,
2020; Liihr et al., 2022a, 2022b; Rook & Sorkin, 2003) is that if any significantly
positive associations with civic engagement can be observed (mostly among older
adults), they mainly pertained to the cognitive component of SWB (i.e., general
life satisfaction) and selected indicators of PWB (e.g., purpose in life) and SoWB
(e.g., number of social interactions). In sum, one may infer that civic engagement
is more likely to increase perceptions of meaning in life and the number of social
relationships than perceptions of mastery or self-esteem and the quality of social
relationships (Brown et al., 2012; Jongenelis et al., 2022; Kim et al., 2020; Liihr
et al., 2022a, 2022b; Musick & Wilson, 2003).

Investigating differences in effects among different types of civic engagement,
van Willigen (2000) and Musick und Wilson (2003) found associations between
volunteering and SWB among older adults to be more robust for church-related
volunteering. Likewise, in other studies, engagement in religious or human ser-
vice organizations yielded positive associations with mental health outcomes,
usually appearing to be stronger than those of engagement in environmen-
tal organizations, political parties, political movement groups, or work-related
organizations (Albanesi et al., 2007; Croezen et al., 2015; Vinson & Ericson,
2014; Yeung et al., 2018). Again, apart from the FE analyses from Croezen
and colleagues (2015), researchers conducted cross-sectional or CLPM analy-
ses. Within-person analyses with samples from Germany and the UK could not
support more positive associations for nonpolitical forms of engagement (e.g.,
engagement in religious or social service organizations) than for political forms
of engagement (Liihr et al., 2022a, 2022b). However, among older adults in
Germany, nonpolitical volunteering was associated with higher life satisfaction,
whereas political volunteering was related to lower life satisfaction.

Forementioned results suggest that associations of (different types of) civic
engagement with mental health outcomes may differ across countries or the cultu-
ral context of engagement. Cross-national comparisons (mostly among European
countries) based on cross-sectional data (Hansen et al., 2018; Haski-Leventhal,
2009; Okulicz-Kozaryn & Morawski, 2020; Pavlova & Liihr, 2023; Vega-Tinoco
et al.,, 2022) revealed a significant heterogeneity in associations across coun-
tries. A pattern that emerged in those studies was that associations tended to be
more positive among Mediterranean or Eastern European countries (Hansen et al.,
2018; Haski-Leventhal, 2009; Okulicz-Kozaryn & Morawski, 2020; Pavlova &
Liihr, 2023; Vega-Tinoco et al., 2022) and (accordingly) among countries with
lower volunteering rates (Hansen et al., 2018; Haski-Leventhal, 2009; Plagnol &
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Huppert, 2010). It is doubtful whether other country-level characteristics, such as
social welfare spending, economic development, or the country’s level of demo-
cratization, can explain the variation in associations across countries. Studies have
yielded mixed results (Hansen et al., 2018; Pavlova & Liihr, 2023; Wallace &
Pichler, 2009).

6 Discussion and Outlook

Researchers have finally taken advantage of the panel structure of longitudi-
nal observational data by analyzing within-person associations separately from
between-person associations. The results of this new generation of studies chal-
lenged allegedly established findings from cross-sectional and CLPM studies:
civic engagement was found to yield on average only minimal mental health
benefits, at best (Barbieri, 2017; Binder, 2015; Croezen et al., 2015; Dawson-
Townsend, 2019; De Wit et al., 2015; Lawton et al., 2021; Liihr et al., 2022a,
2022b; Meier & Stutzer, 2008). The notion that prior studies potentially overe-
stimated the effects of civic engagement on mental health may be attributed to
their methodological limitations that were affected by confounding by trait-like
variables (Briiderl, 2011; Hamaker & Muthén, 2020). As most of the newer stu-
dies included samples drawn in more recent years, one cannot entirely rule out
the potential of cohort effects in a way that earlier cohorts benefitted more from
civic engagement than later cohorts did. However, studies that used the same
sample to compare within-person associations with those from cross-sectional
(or pooled data) analyses found a distinctive reduction in effect sizes (De Wit
et al., 2015; Lawton et al., 2021; Meier & Stutzer, 2008), which suggests that the
methodological differences among the approaches were key for the differences in
results.

The result of only minor effects of civic engagement on mental health in
within-person analyses and RCTs is supposed to strongly impact (future) research
on civic engagement and mental health. So far, most research studies that inves-
tigated potential differentiations in the associations between civic engagement
and mental health were guided by the results and the methodological approach
of cross-sectional or CLPM studies that investigated the general link between
civic engagement and mental health. Hence, the same limitations described above
apply to the differentiation studies as well: their results are affected by confoun-
ding by trait-like variables and likely represent an overestimation of differences
in effects by age, type of engagement, and country. In sum, research on potential
differentiations in the effects of civic engagement on mental health appears to
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have reverted to its beginnings but with a different starting point. When rese-
archers started to look into moderation of effects about 25 years ago, positive
effects of civic engagement on mental health were presumed, and it was more
a question of who benefits the most in which way from which type of activity.
Nowadays, differentiation analyses are more concerned with the question of whe-
ther any individuals benefit from civic engagement at all, and researchers assume
that only specific subgroups of individuals may benefit (Bjélkebring et al., 2021;
Liihr, 2024b), such as retired individuals.

Although a key advantage of large-scale panel data (i.e., the possibility to
separate within-person from between-person associations) has been implemented
in current research, future research may still use the panel structure of these data-
sets, mainly to elaborate on differentiations in the effects of civic engagement.
When a multilevel framework is used, these data allow to model between-person
moderators of within-person effects of civic engagement on mental health (i.e.,
cross-level interactions; McNeish & Hamaker, 2020). It is possible to investi-
gate whether individuals with different traits or characteristics, such as gender
or personality, differ in within-person associations. This approach is well sui-
ted to investigate between-person differences in within-person associations of
the key variables (i.e., civic engagement and mental health). Similarly, cross-
national differences in the effects of civic engagement may be investigated with
panel datasets so an analysis of within-person processes is possible. The SHARE
dataset may provide a promising panel dataset to investigate to what extent
within-person associations between civic engagement and mental health among
older adults living in Europe differ among European countries.

Nevertheless, the use of observational data comes with some limitations, even
or particularly if large-scale panel data are used. There are three main limitati-
ons. First, as researchers usually conduct secondary data analyses, researchers can
only use the available measures, which often do not include variables of interest.
It would be helpful to know more about the exact types of activities individuals
who were civically engaged participated in or to compare effects across mental
health indicators. Most datasets do not provide information on the exact activi-
ties of civic engagement or various mental health indicators. Second, the gap
of one year between measurement occasions makes it challenging to establish a
direction of effects among variables. Although it is possible to model a time lag
between variables, effects may no longer be observed after one year (cf. Liihr
et al., 2022a), but it may depend on the outcome measure under investigation
whether effects can be detected (i.e., effects after one year are more likely for
more stable mental health indicators, such as life satisfaction; Dormann & Griffin,
2015; Liihr et al., 2022a).
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Third, and most importantly, observational data, including longitudinal data,
do not allow for a causal interpretation of associations (Rohrer & Murayama,
2023). It is plausible that improvements in mental health lead to increases in
civic engagement (Thoits & Hewitt, 2001). One may argue that such selec-
tion effects are more likely to be observed at the between-person level (i.e.,
more-satisfied individuals are more likely to participate in civic engagement than
less-satisfied individuals) because behavior, such as civic engagement, can be
somewhat explained by trait-like variables (De Wit et al., 2015; Lawton et al.,
2021); between-person associations should therefore represent selection effects.
Still, separating within-person from between-person associations does not hint at
causality per se (Kuiper & Ryan, 2018; Rohrer & Murayama, 2023).

The question of causality may be rather addressed in RCTs. Furthermore,
RCTs are primary studies, and researchers can decide what they want to assess.
It may be worthwhile to compare the effects of civic engagement across voluntary
organizations and to assess more information on motivations and experiences of
civic engagement. For instance, participants may be randomly assigned to diffe-
rent voluntary organizations and thoroughly questioned about their activities, their
relations with coworkers or supervisors, and their overall perception of their enga-
gement. Because of these advantages, RCTs may represent the most promising
research design for researchers investigating the link between civic engagement
and mental health going forward.
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In unserer — stetig alternden — Gesellschaft geht die Auflosung traditioneller
Familienformen mitunter mit schwicher werdenden privaten Unterstiitzungsstruk-
turen und einer zunehmenden Institutionalisierung des Alterns einher. Wenngleich
die meisten alten Menschen noch in ihrem Zuhause leben, so leben doch viele von
ihnen allein dort — in der Altersgruppe der iiber 65-Jahrigen betrifft dies jede dritte
Person (Destatis, 2021). Bei den Frauen im Alter iiber 85 Jahren sind 76 % ver-
witwet bzw. der Lebenspartner ist bereits verstorben — die Altersgruppe der iiber
85-Jdhrigen ist auch besonders von Einsamkeit betroffen (RKI, 2023). Leben und
Wohnen im Alter, wie auch die Art und Weise der Betreuung und Unterstiitzung
alter Menschen beeinflussen deren Lebensqualitit mafgeblich, wie die Beitrdge in
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diesem Band eindrucksvoll aufzeigen. Eine Vielzahl an Studien weist zudem dar-
auf hin, dass Personen mit niedrigem sozialem Status hédufiger und biographisch
frither als Personen mit mittlerem und hoherem Status von Beschwerden, chro-
nischen Erkrankungen und Funktionseinschrinkungen betroffen sind und eine
geringere durchschnittliche Lebenserwartung haben (Kiimpers & Alisch, 2018).
Um gesundes Altern bzw. ein Altern entsprechend den eigenen Wiinschen und
Bediirfnissen zu ermoglichen, sind Politik, Gesellschaft und Gemeinden ebenso
gefragt wie Pflegeheime, Krankenhéuser, Angehorige und Nahestehende — soziale
Ungleichheit als Risikofaktor muss dabei stets in den Blick genommen werden.
Im Sammelband werden die unterschiedlichen Ebenen adressiert, wobei stets die
Relevanz betont wird, alte Menschen in Entscheidungsprozesse einzubeziehen,
die ihre Gesundheit und ihr Wohlbefinden betreffen, um sicherzustellen, dass
Versorgungs- und Unterstiitzungsangebote ihren Bediirfnissen entsprechen. Wie
die Beitridge verdeutlichen, wollen alte Menschen durchaus an (gesundheitsre-
levanten) Entscheidungen beteiligt werden, etwa im Kontext selbstbestimmter
Lebensfiihrung in stationdren Pflegeeinrichtungen (vgl. Schweighart, in diesem
Band), gesundheitlicher Vorausplanung in der Pflegeversorgung (vgl. Klemmt
et al., ebd.) und rdaumlicher Beteiligungsformen auf Kommunalebene (vgl. Paone,
ebd.). Freiwilliges Engagement (vgl. Liihr, ebd.) bzw. Fiirsorge fiir Angehorige
und Nahestehende mit erhohtem Pflege- und Unterstiitzungsbedarf (vgl. Santini
ebd.) erweisen sich als essenzielle Beitrige einer solidarischen Gesellschaft in
der Frage nachhaltigerer Alterungsprozesse.

In all diesen Konstellationen bleiben selbstbestimmte Entscheidungen und
eine moglichst autonome Lebensgestaltung zentral. Diese Autonomie kann wie-
derum durch unterstiitzende formelle und informelle Strukturen gefordert werden.
Unabhingig davon, ob alte Menschen in einem Pflegeheim leben oder in
ihrem Zuhause, gilt es, im direkten Wohnumfeld soziale Netzwerke zu etablie-
ren bzw. zu stirken, die darauf abzielen, die Teilhabe #lterer Menschen am
gesellschaftlichen Leben zu fordern und sozialer Isolation vorzubeugen.

Die Autorinnen und Autoren geben in ihren Beitrdgen konkrete Handlungs-
empfehlungen und erldutern, wie das Postulat der Einbeziehung all derer, die
von den MafBnahmen betroffen bzw. an ihnen beteiligt sind, praktisch umge-
setzt werden kann. Bereits bei der Konzeption von Fragestellungen und bei
der Analyse der entsprechenden Ausgangssituationen sollte die lebenserfahrene
Expertise derer, um deren Belange es im Wesentlichen geht, nicht auler Acht
gelassen werden. Dabei ist jedoch davon auszugehen, dass die Partizipation alter
Menschen an Forschungsprojekten durch deren Gesundheitszustand mafgeblich
mitbestimmt wird. Bei kognitiven Beeintrichtigungen wird dies besonders augen-
fillig (Scholten & Haberstroh, 2024). In Deutschland waren im Jahr 2023 circa
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1,73 Mio. Menschen iiber 65 Jahren an Demenz erkrankt, davon rund zwei
Drittel Frauen (Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2024). Aber auch bei alten
Menschen mit Depressionen oder allgemein mit einer verminderten korperli-
chen oder psychischen Belastbarkeit ist von einer Unterrepridsentation in der
Forschung auszugehen. Um sicherzustellen, dass auch die Bediirfnisse von Men-
schen mit gesundheitlichen (v. a. kognitiven) Einschrinkungen in der Forschung
wahrgenommen werden, sind besondere Anpassungen der Studienbedingungen
und -materialien erforderlich. Ein angemessenes Nutzen-Risiko-Verhiltnis muss
ebenso sichergestellt sein wie die informierte Einwilligung in die Studienteil-
nahme (Braun & Scholten, 2024). Auch erfolgen Studien hiufig in Institutionen
wie Pflegeheimen und Krankenhdusern. Zwar erscheint in diesen Settings eine
Rekrutierung von Studienteilnehmenden besonders erfolgversprechend. Aufgrund
von mangelnder Mobilitdt oder empfundenen Abhingigkeitsverhiltnissen konnen
Entscheidungsoptionen — fiir oder gegen eine Studienteilnahme — ebenfalls einge-
schréinkt sein, zumindest subjektiv (Braun & Scholten, 2024). Forschende miissen
demnach gerade bei empirischen Erhebungen mit alten Menschen flexibel sein,
mogliche Risiken schon bei der Planung im Blick haben und die Grenzen auslo-
ten. Sie miissen ihre Forschungsmethoden an die Bediirfnisse und Fahigkeiten
dlterer Menschen anpassen, und gegebenenfalls ist es erforderlich, Unterstiit-
zung und Ressourcen bereitzustellen, und ratsam, die enge Zusammenarbeit mit
Angehorigen und Betreuer*innen zu suchen. Weiterhin ist auf eine respektvolle
und ethisch verantwortungsvolle Durchfithrung der Studien zu achten, um den
Bediirfnissen und Rechten dlterer Menschen gerecht zu werden.

Neben der Beriicksichtigung der Paradigmen von Selbstbestimmung und Par-
tizipation erweist es sich fiir wissenschaftliche Untersuchungen als zentral, &ltere
Menschen als eine sehr heterogene Gruppe zu betrachten. Denn auf der einen
Seite gibt es die fitten Alteren mit ausreichenden finanziellen Ressourcen, die
E-Bike-Touren unternehmen, Enkel betreuen und ihren Hobbies nachgehen — so
geben 42 % der iiber 65-Jdhrigen an, dass sie iiberwiegend Dinge tun, die sie
gerne tun (RKI, 2023). Auf der anderen Seite stehen multimorbide Menschen,
die mit wenigen finanziellen Mitteln auskommen miissen und deren soziales
Netz kaum Unterstiitzung bereithdlt. Laut RKI (2023) sind 85 % der iiber 85-
jéhrigen Frauen und 73 % der iiber 85-jahrigen Ménner von zwei oder mehr
chronischen Krankheiten betroffen. Lediglich 30 % der Befragten geben an, mit
ihrem Einkommen ,relativ gut” zurecht zu kommen.

Aus dem Blickwinkel der Forschung stellt sich daher die Frage, wie diese
Heterogenitit addquat abgebildet werden kann, um valide Schlussfolgerungen fiir
die Verbesserung von individuellen Unterstiitzungsangeboten, gesellschaftlichen
Bedingungen und Versorgungsstrukturen zu ziehen. Wie die Beitrdge und v. a. die
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Limitationen einzelner Studien in diesem Band aufzeigen, steht die Forschung fiir
und mit alten Menschen vor verschiedenen Herausforderungen, die immer Gefahr
laufen, zu selektiven Stichproben und damit zu einer Verzerrung von Ergebnissen
zu fiihren.

Wenngleich dieser Sammelband einen wertvollen Beitrag zur Beantwortung
der Eingangsfrage nach den Einflussfaktoren auf die Entstehung sozialer und
gesundheitlicher Ungleichheit im Alter leistet, bleibt dennoch vor allem die
Frage der intersektionalen Verteilung dieser Ungleichheit offen. In dem Male,
in welchem sich ein Forschungsdesign als sensibel fiir die Phinomene der Inter-
sektionalitit erweist, kann es fiir sich beanspruchen, die Werkzeuge zu liefern,
mit deren Hilfe das jeweilige Zusammenwirken von sozialen Ungleichheiten
fokussiert und die Wechselwirkungen der einzelnen sozialen Kategorien analy-
siert werden konnen (Meyer, 2023; Walgenbach, 2012). Dafiir sind konzertierte,
repriasentative Langsschnittstudien (oder auch qualitative Vertiefungen, die sich
auf ein breites und vielfiltiges Spektrum an Befragten stiitzen) mit besonderer
Beriicksichtigung vulnerabler Personengruppen im Alter weiterhin notig.
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