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Hintergrund

Die Gruppe der dlteren Menschen mit Mi-
grationshintergrund ist die am schnells-
ten wachsende Bevolkerungsgruppe in
Deutschland. Schitzungen zufolge wird
der Anteil aller tiber 65-jahrigen Migran-
ten von 9,4% im Jahr 2011 auf 15,1 % im
Jahr 2032 ansteigen [4].

Personen tiirkischer Herkunft! stel-
len innerhalb der Bevdlkerung mit Mi-
grationshintergrund die grofte Gruppe
dar. Zwar ist die Altersstruktur in dieser
Bevolkerungsgruppe mit 6,2 % der iiber
65-Jdhrigen derzeit noch vergleichsweise
jung (Anteil der tiber 65-Jahrigen in der
deutschen Bevélkerung: 23,6 %), ein de-
mografischer Wandel zeichnet sich jedoch
analog zur gesamtgesellschaftlichen Ent-
wicklung auch hier ab. Entgegen friihe-
rer Erwartungen sind viele der tiirkischen
Arbeitsmigranten aus der ersten Zuwan-
derungsgeneration nicht in ihre Heimat-
lander zuriickgekehrt, sondern werden
jetzt in Deutschland alt [17].

Angesichts dieser demografischen
Entwicklung gewinnt die Demenz als ei-
ne vorwiegend altersassoziierte neurode-

1 Zu den Menschen mit tirkischem Migra-
tionshintergrund zéhlen alle, die die tiirkische
Staatsangehdrigkeit haben, und solche, die sel-
ber aus der Tiirkei eingewandert sind und durch
Einbiirgerung die deutsche Staatsangehdorig-
keit angenommen haben, des Weiteren auch
Menschen, von denen eine der beiden genann-
ten Definitionen auf mindestens ein Elternteil
zutrifft [16].
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generative Erkrankung auch in der Be-
volkerungsgruppe mit tiirkischem Mig-
rationshintergrund zunehmend an Be-
deutung [8]. Zur Anzahl demenzkranker
Menschen mit Migrationshintergrund
liegen derzeit keine validen Angaben vor;
geschitzt wird, dass etwa 120.000 Men-
schen mit Migrationshintergrund insge-
samt von einer Demenz betroffen sind
[21]. Eine Gliederung der einzelnen Mi-
grationsgruppen nach Herkunftsldndern
fehlt, sodass fiir die Gruppe der Men-
schen tiirkischer Herkunft keine Anga-
ben zu Inzidenz und Pravalenz von De-
menzen moglich sind.

Demenzielle Erkrankungen sind durch
die fortschreitenden kortikalen Beein-
trachtigungen und den damit einherge-
henden Autonomieverlust eine der Haupt-
ursachen fir die Pflegebediirftigkeit. Die
hiusliche Versorgung eines Menschen
mit Demenz ist fiir die versorgenden An-
gehorigen besonders zeitintensiv und be-
lastend [10, 15]. Uber das Belastungserle-
ben tiirkischer Familien ist bekannt, dass
die pflegenden Angehorigen starken, psy-
chischen, familidren und sozialen Belas-
tungen ausgesetzt sind [5]. Dennoch wer-
den insbesondere in tiirkischstimmigen
Familien Angehorige mit Demenz nahe-
zu ausnahmslos in der Hauslichkeit ver-
sorgt [7]. Die héusliche Pflege wird dabei
genau wie in der deutschen Bevolkerung,
zumeist von Miittern, T6chtern oder Ehe-
frauen geleistet [3, 27], die als ausfithren-
de Angehorige die wichtigste Ressource
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in der Versorgung von Menschen mit De-
menz darstellen [3, 9, 13].

Kulturell und religios verwurzelte Ein-
stellungen pragen das tiirkische Familien-
system: Die Pflege und Betreuung eines
erkrankten Angehorigen sowie die gegen-
seitige Unterstiitzung werden als essenzi-
elle Bestandteile der jeweiligen Familien-
konzepte gesehen [12]. Insbesondere élte-
re Menschen geniefen grofie Wertschat-
zung und verlassen sich traditionell im
Alter und insbesondere im Fall von Pfle-
gebediirftigkeit auf das soziale Netz der
Familie [27].

Dabei werden Versorgungsarrange-
ments in tiirkischen Familien oftmals oh-
ne Inanspruchnahme formeller Hilfen
(z. B.in Form von Beratungs- und Unter-
stitzungsleistungen) organisiert, und eine
Heimeinweisung erfolgt in den seltensten
Fillen [6,7, 9, 13, 22].

Zugangsbarrieren zu formellen Hil-
fen sind u. a. in Informationsdefiziten
und/oder Sprach- und Verstdndigungs-
schwierigkeiten begriindet. Aber auch die
Sichtweise pflegender Angehoriger auf die
Last der Versorgung als ,,gottgewollt“ und
»schicksalshaft“ [13, S. 194] beeinflusst die
Organisation der Versorgungsarrange-
ments und wirkt sich hemmend auf die
Inanspruchnahme formeller Hilfen aus.

Des Weiteren ist der Umgang tiirki-
scher Familien mit Demenz durch Scham
und Tabuisierung gekennzeichnet und
wird innerhalb der tirkischen Gemein-
schaft verspottet oder verschwiegen [18],
sodass tiirkischstimmige Familien oft-
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mals keine oder nur geringe Erfahrungen
im Umgang mit Demenzen aufweisen [6].

Forschungsinteresse

Zu Ubernahme und Organisation héusli-
cher Versorgungsarrangements von An-
gehorigen mit Demenz und zum Versor-
gungshandeln in tiirkischen Familien lie-
gen nur wenig wissenschaftliche Erkennt-
nisse vor. Es ist jedoch anzunehmen, dass
der Wandel gesellschaftlicher Strukturen
(z. B. steigende Berufstitigkeit von Frau-
en, rdumliche Distanz von Familienmit-
gliedern durch zunehmende Mobilitat
und evtl. auch eine abnehmende Pflegebe-
reitschaft bei jiingeren Generationen) ver-
mutlich auch in tiirkischen Familien bis-
her etabliertes Versorgungshandeln ver-
andern wird [2, 3, 23]. Es stellt sich also
die Frage, wie das deutsche Versorgungs-
system angesichts eines erwarteten An-
stiegs pflege- und betreuungsbediirftiger
Personen tiirkischer Herkunft bei einem
gleichzeitig angenommenen Riickgang
von innerfamilidrem Pflege- und Betreu-
ungspotenzial bedarfs- und bediirfnis-
gerecht reagieren kann. Fiir die Versor-
gungsforschung ergibt sich daraus die
Aufgabe, zunéchst die subjektiven Sicht-
weisen und dann auch die daraus resul-
tierenden Bediirfnisse und Bedarfslagen
zu eruieren, um Empfehlungen der Ver-
sorgungsgestaltung fiir diese spezielle Be-
volkerungsgruppe ableiten zu konnen.
An dieser Stelle setzt die vorliegende Stu-
die an.

Ausgehend von der bis dato unzurei-
chenden Datenlange beziiglich der Le-
bens- und Versorgungssituation von tiir-
kischstdimmigen Menschen mit Demenz
in Deutschland [13, 18, 24] wurde in der
hier vorliegenden qualitativen Studie der
Frage nachgegangen, welche aus Sicht der
versorgenden Angehorigen die Kennzei-
chen und Besonderheiten bei der Uber-
nahme und Organisation der hiuslichen
Versorgung sind, und wie Angehorige
diese erleben.

Ethische Uberlegungen

Die Studienteilnehmer wurden schriftlich
und miindlich iiber das Erkenntnisinter-
esse und die Ziele der Untersuchung so-
wie {iber den Umgang mit personenbezo-

genen Daten (Datenschutzgesetz) infor-
miert. Eine Einwilligung der Teilnehmer
erfolgte im Sinne eines ,,informed con-
sent“ [25]. Ein ethisches ,,clearing“ wurde
von der Ethikkommission der Deutschen
Gesellschaft fiir Pflegewissenschaft e. V.
(DGP) erteilt.

Methoden

Fiir das hier beschriebene Forschungspro-
jekt wurde eine explorativ qualitative He-
rangehensweise gewdhlt. Die Datenaus-
wertung orientierte sich an den Prinzipi-
en der Grounded theory [11, 20].

Die Datenerhebung erfolgte mithilfe
teilstrukturierter, leitfadengestiitzter In-
terviews mit versorgenden Angehorigen
eines Menschen mit Demenz aus tiirki-
schen Familien. Der Leitfaden wurde so
strukturiert, dass sich das Gesprach vom
Allgemeinen zum Spezifischen bewegen
konnte. Ausgangspunkt stellte die Pers-
pektive des versorgenden Angehdrigen
dar. Dem Kriterium der Offenheit ent-
sprechend ([11], S. 138-142) wurde zum
Gesprichseinstieg eine Frage mit erzdhl-
generierendem Stimulus gewéhlt:

Wie ist das so ist, wenn man einen Angeho-
rigen mit Demenz zu Hause versorgt? Er-
zdihlen Sie doch mal, wie sich das alles er-
geben hat.

In Anlehnung an die vorangegangenen
Ausfiihrungen des versorgenden Ange-
horigen wurde in der Nachfragephase
spezifischer nach der Entwicklung und
dem Erleben der Demenz, der Organi-
sation der hauslichen Versorgungssitu-
ation und den Auswirkungen auf das ei-
gene (Familien-)Leben gefragt. Am En-
de des Gesprichs wurde der versorgen-
de Angehorige im Ausblick um eine Ge-
samteinschatzung zur derzeitigen und zu-
kiinftigen Versorgung des Menschen mit
Demenz gebeten. Zusdtzlich wurden am
Ende der Gespriche soziodemografische
Daten erhoben.?

Die Rekrutierung der Interviewteil-
nehmer gestaltete sich auflerordentlich
schwierig und langwierig. Obwohl der
Zugang tber zahlreiche verschiedene

2 Der gesamte Interviewleitfaden kann bei der
Erstautorin nachgefragt werden.
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Schliisselpersonen in ambulanten Pflege-
diensten, Selbsthilfegruppen fiir pflegen-
de Angehorige mit tiirkischem Migra-
tionshintergrund, Alzheimer-Gesellschaf-
ten, Demenz-Service-Zentren, Arbeiter-
wohlfahrtsverbinden etc. erfolgte, konn-
ten auf diesem Weg lediglich 5 Interview-
personen rekrutiert werden. Das ,,samp-
le“ wurde deshalb tiber personliche Kon-
takte im sozialen Umfeld der Erstautorin
erginzt. So konnten 2 weitere Interview-
partner gewonnen werden. Ein , theore-
tical sampling“ im Sinne der Grounded
theory [20] war unter diesen Umstidnden
im Rahmen der hier beschriebenen Stu-
die nicht moglich.

Alle Interviews wurden in Deutsch ge-
fithrt; die Dauer der Interviews variierte
zwischen 30 und 120 min. Die Interviews
wurden auf Tonband aufgezeichnet und
vollstindig transkribiert sowie anonymi-
siert.

Die systematische Auswertung der
qualitativen Interviewdaten erfolgte un-
ter Riickgriff auf die Codierprinzipien
der Grounded theory [20]. Hierbei kamen
hauptsichlich das offene Codieren (die
Daten werden analytisch aufgeschliisselt,
und einzelne Phanomene werden zu Ka-
tegorien zusammengefasst) und das axia-
le Codieren (vorhandene Kategorien wer-
den auf Unterschiede und Gemeinsam-
keiten hin untersucht) zum Einsatz. Dies
ermoglichte die Entwicklung eines Kate-
goriensystems. Im Rahmen der Auswer-
tung konnten weiter im Sinne des selek-
tiven Codierens als dritter Codiertyp (ei-
ne zentrale Kernkategorie wird dargestellt
und analysiert; [20]) Hinweise auf zentra-
le Merkmale der Ubernahme und Orga-
nisation hduslicher Versorgungsarrange-
ments eines Angehorigen mit Demenz in
den untersuchten Familien generiert wer-
den.

Uber den gesamten Forschungsprozess
wurden Memos angefertigt, um systema-
tisch interpretative Gedanken zu sam-
meln und zu reflektieren. Zur intersub-
jektiven Nachvollziehbarkeit wurden der
gesamte Forschungsprozess dokumentiert
und die Ergebnisse der Auswertung im-
mer wieder mit nicht direkt am Interpre-
tationsprozess beteiligten Kollegen disku-
tiert und riickgekoppelt (,peer debrief-
ing, [19]).
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Zusammenfassung

Hintergrund. An Demenz erkrankte Men-
schen mit tlirkischem Migrationshintergrund
standen bislang eher wenig im Fokus der,,Pu-
blic-health”- und Versorgungsforschung. Es
existiert nur geringe wissenschaftliche Evi-
denz zur Versorgungssituation dieser Bevol-
kerungsgruppe. Bekannt ist, dass die Versor-
gung nahezu ausnahmslos in und von den
Familien erbracht wird sowie formelle Hil-
fen dabei nur wenig in Anspruch genommen
werden.

Ziel der vorliegenden Studie war es, Er-
kenntnisse tiber Organisation und Merkma-
le der hduslichen Versorgung von an Demenz
erkrankten Menschen mit tiirkischem Migra-
tionshintergrund aus Sicht der versorgenden
Angehdrigen zu generieren.
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Methoden. Eswurden leitfadengestiitz-

te Interviews mit 7 versorgenden Angehdri-
gen durchgefiihrt. Die Auswertung erfolgte
unter Ruickgriff auf die Prinzipien der,groun-
ded theory”.

Ergebnisse. Die selbstverstdndliche, bedin-
gungslose Ubernahme und Organisation der
hauslichen Versorgung konnte als Haupt-
merkmal identifiziert werden. Diese familidre
Entscheidung wird durch das Vorliegen einer
Demenzerkrankung nicht beeinflusst, und
die Versorgung wird meist, wenig informiert
Uber die Erkrankung, iibernommen. Es be-
stehen zahlreiche Zugangsbarrieren bei der
Inanspruchnahme formeller Hilfen. Die be-
fragten Angehdrigen beklagen die mangeln-
de Kultursensibilitat der bestehenden formel-
len Angebote.

Demenz in Familien mit tiirkischem Migrationshintergrund. Organisation
und Merkmale hauslicher Versorgungsarrangements

Schlussfolgerung. In der Gruppe der Men-
schen mit tlirkischem Migrationshintergrund
besteht Aufklarungs- und Beratungsbedarf
beziiglich Pflegebediirftigkeit bei Demenz.
Um eine personenzentrierte Versorgung zu-
kiinftig zu gewahrleisten und die Familien zu
entlasten, sollten kultursensible Unterstiit-
zungsangebote etabliert werden. Diese miis-
sen sich starker an den individuellen, kultu-
rellen Bedarfslagen der von Demenz betrof-
fenen Menschen mit tiirkischem Migrations-
hintergrund orientieren.

Schliisselworter

Demenz - Tiirkische Migranten - Hausliche
Versorgung - Pflegende Angehdrige -
Familidre Betreuung

Abstract

Backround. Until recently public health and
health services research has not been con-
cerned with people suffering from dementia
with a Turkish migration background as a pri-
ority. There is little evidence about the situa-
tion of this population; however, it is known
that these individuals almost always live with
their families and are cared for by their fam-
ilies generally without seeking professional
support. The aim of this study was to gain in-
sight into the organization and characteristics
of home-based care arrangements for peo-
ple suffering from dementia with a Turkish
migration background from the family carer’s
perspective.

Methods. Interviews with seven family car-
ers. The principles of the grounded theory
served as a framework for data analysis.
Results. Unconditional commitment to car-
ing for a family member with dementia was
identified as the main characteristic of care
arrangements in families with a Turkish mi-
gration background. Dementia is not a factor
that has an impact on the decision of families
to assume care responsibility for an affected
family member and there is a lack of knowl-
edge about dementia in general. There are
various inhibiting factors for the utilization of
formal services and the family carers in this
sample complained that the available servic-
es are not culturally sensitive.

Dementia in families with a Turkish migration background. Organization
and characteristics of domestic care arrangements

Conclusion. There seems to be an extensive
need for information and counselling regard-
ing care dependency and dementia among
the Turkish community. To provide personal-
centred care and relief to these families in the
future, efforts should be made to adapt the
current care system to the specific needs and
demands of this population. Cultural sensitiv-
ity in general and individual subjective needs
of persons with a Turkish migration back-
ground affected by dementia should be tak-
eninto account.

Keywords
Dementia - Turkish migrants - Home-based
care - Informal carer - Family caregiving

Ergebnisse

Es wurden insgesamt 7 Interviews ge-
fihrt (B Tab. 1). Zwei der Befragten wa-
ren ménnlich; die Alterspanne betrug
zwischen 24 und 50 Jahre. Somit spiegeln
die Ergebnisse die Sichtweisen von versor-
genden Angehorigen der 2. und 3. Gene-
ration wider.

Der ethnische Hintergrund der be-
fragten Personen umfasst sowohl Tiirken
(n=5) alsauch Kurden (n=2). Die Alters-

spanne der versorgten Menschen mit De-
menz betrug zwischen 63 und ungefdhr
85 Jahre; aufgrund fehlender Dokumen-
te, z. B. Geburtsurkunden, waren teilwei-
se keine genauen Angaben moglich. Die
Versorgungsarrangements waren in Be-
zug auf Wohnsituation, Versorgungsdau-
er und Grad der Pflegebediirftigkeit (ab-
gebildet in den Pflegestufen) recht hetero-
gen. Einer Erwerbstitigkeit wurde, wenn
iiberhaupt, in Teilzeit nachgegangen; hier-
bei befanden sich 2 der Befragten (3. Ge-

neration, Enkelkinder und keine Haupt-
pflegepersonen) in einem Studium. Le-
diglich in 2 der untersuchten Versor-
gungsarrangements wurden formelle Hil-
fen in geringem Umfang (z. B. Medika-
mentengabe) in Anspruch genommen.
Nachfolgend werden zentrale Ergeb-
nisse dargestellt, die zu einem besse-
ren Verstindnis von tiirkischen Fami-
lien bei der Versorgung eines Angehori-
gen mit Demenz beitragen. Dabei werden
die pflegenden Angehorigen mit pA und
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Tab. 1 Pflegende Angehdrige (pA) 1-7, soziodemografische und pflegerelevante Merkmale

pA Alterund  Familien- Berufstatig- Geburts- Hauptpfle- Werwird  Pflegt Wohnarrange- Formelle Pflege-
Geschlecht stand keit zum land geperson  gepflegt? seit ment fiir diever-  Hilfen stufe
Zeitpunkt sorgte Person mit
des Inter- Demenz
views
1 30, weibl. Ledig, keine  Beruferlernt,  Tirkei Ja Mutter 11Jah-  MitMmDalleinin  Tirkische 1l
Kinder keine Aus- ren einem Haushalt Haushalts-
ibung hilfe
2 26, weibl. Ledig, keine  Studium Deutschland  Nein GroBmut- 8 Mona-  Mehrgeneratio- Ambulanter I
Kinder ter ten nenhaushalt Pflegedienst
3 50, weibl. Verheiratet,  Teilzeit Tiirkei Ja Mutter 3Jahren  MmD lebt mit Keine Il
2 Kinder Bruder in einem
Haushalt
4 51,mannl.  Verheiratet, Teilzeit Tiirkei Nein Mutter 2Jahren  MmD lebt mitBru-  Keine Keine
keine Kinder der in einem Haus-
halt in der Tiirkei
5 46, weibl. Verheiratet, Beruferlernt, Tiirkei Ja Mutter 8Jahren  Mehrgeneratio- Keine 1l
2 Kinder keine Aus- nenhaushalt
ibung
6 24, méannl.  Ledig, keine  Studium Deutschland  Nein GroBmut- 2 Jahren  Mehrgeneratio- Keine I}
Kinder ter nenhaushalt
7 41, weibl. Verheiratet,  Teilzeit Tuirkei Ja Schwie- 5Jahren  MmD lebt mit Keine |
1 Kind germutter ihrem Ehepartner
alleine in einem
Haushalt
MmD Menschen mit Demenz

der entsprechenden Nummerierung aus
O Tab. 1 zitiert. Die Darstellung der Er-
gebnisse orientiert sich inhaltlich an den
Konzepten und Kategorien (ohne kon-
krete Nennung dieser), die mithilfe der an
der Grounded theory orientierten Analy-
se der Daten ermittelt werden konnten.

Hauptmerkmal (Kernkategorie)
héauslicher Versorgungsarran-
gements in tiirkischen Familien

Versorgung wird selbstverstandlich
und bedingungslos (ibernommen

In allen Interviews wurde von den An-
gehorigen iibereinstimmend die Selbst-
verstidndlichkeit einer bedingungslosen
Ubernahme und Organisation der hius-
lichen Versorgung eines demenziell er-
krankten Familienmitglieds betont.
Kennzeichnend ist, dass sich die Befrag-
ten keine Option einrdumen, die Pfle-
ge und Versorgung abzulehnen (pA5:
24). Die Versorgungsarrangements sei-
en ,einfach entstanden®, und es herrscht
die Auffassung vor, dass nur Familien-
angehorige als Hauptpflegepersonen fiir
die Durchfithrung der Versorgung im
héuslichen Umfeld infrage kimen. Eine

(Teil-)Delegation dieser Rolle an ,,Frem-
de® ist ausgeschlossen (pA5: 28), obwohl
in den hier befragten Versorgungsarran-
gements neben der Pflege des Angehori-
gen mit Demenz haufig zusétzlich Kinder
bzw. Enkelkinder betreut werden. Weiter-
hin wird fiir die Ubernahme und Organi-
sation der Versorgung innerhalb des be-
fragten Sample beschrieben, dass selbst-
verstindlich private Belange und beruf-
liche Ziele zuriickgestellt bzw. verwor-
fen werden, um eine Rund-um-die-Uhr-
Versorgung zu gewéhrleisten. Die befrag-
ten Angehorigen der 3. Generation inner-
halb dieses Sample (pA2 und pA6), die
als Enkelkinder der zu betreuenden Per-
son mit Demenz derzeit nicht als Haupt-
pflegepersonen fungieren, stellen die jet-
zige Regelung allerdings infrage. Die Um-
setzung beruflicher Pline und Ziele wird
von ihnen im Konflikt mit der Verantwor-
tung fiir einen pflegebediirftigen Angeho-
rigen gesehen.

Im Folgenden werden ausgewihlte
migrationsspezifische Kennzeichen und
Eigenschaften dargestellt, die im Zusam-
menhang mit dem Hauptmerkmal der
selbstverstindlichen Ubernahme und Or-
ganisation von Versorgungsarrangements
relevant werden. Grundsitzlich beschrei-
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ben die befragten Angehorigen im Kon-
text ihrer Ausfithrungen immer wieder
ihr Zugehorigkeitsgefiithl zur Gruppe der
tirkischen Migranten (tiirkische Gemein-
schaft) in Deutschland. Diese Zugehorig-
keit in Abgrenzung zur deutschen Bevol-
kerung wird immer wieder auch als Be-
griindung fiir Versorgungshandeln heran-
gezogen ,,So lauft das bei uns Tiirken ir-
gendwie ab“ (u. a. pA5: 37) und ,,Ich glau-
be, die Deutsche sind da ein bisschen an-
ders® (pA5: 37).

Demenz ist kein Einflussfaktor
bei der Entscheidung zur
Ubernahme der Versorgung

Fiir die versorgenden Angehdérigen in die-
ser Studie spielt das Vorliegen einer de-
menziellen Erkrankung bei der Entschei-
dung fiir die Ubernahme der Versorgung
keine Rolle. Alleiniges Entscheidungskri-
terium ist der Umstand, dass der Betrof-
fene aus dem Familienkreis auf Hilfe an-
gewiesen ist. Es zeigt sich aber auch, dass
die Familien meist nicht auf die besonde-
ren Bedarfslagen bei Demenz vorbereitet
sind. Insbesondere der Umgang mit den
Personlichkeitsdnderungen und sog. her-
ausfordernden Verhaltensweisen — die be-



fragten Angehorigen berichten hier von
Aggressivitit, Angstlichkeit, Reizbarkeit,
etc. der Menschen mit Demenz- (u. a.
pA4: 13) wird zwar u. U. als problema-
tisch empfunden, ist aber kein Grund, die
Versorgungsentscheidung zu revidieren.

Sozialer Konsens beziiglich
der Rollenverteilung im
Versorgungsarrangement

Wird ein Familienmitglied hilfebediirf-
tig, scheint es nach Schilderungen der be-
fragten Angehorigen innerhalb der tiirki-
schen Gemeinschaft einen sozialen Kon-
sens beziiglich der Rollenverteilung zu ge-
ben. Dieser sieht vor, dass die Frauen sich
um die Versorgung eines Pflegebediirfti-
gen innerhalb der Familie kiimmern und
die Verantwortung fiir das Versorgungs-
arrangement tibernehmen. Dabei wurde
deutlich herausgestellt, dass Manner nur
indirekt in die Pflege mit ,,eingeplant® und
»einbezogen® werden konnen, weil ihnen
pflegerische Tédtigkeiten wie z. B. Wa-
schen, Toilettengénge etc. nicht ,,zugemu-
tet“ werden konnten (pA5: 37, pAl: 111).
Innerhalb der untersuchten Versorgungs-
arrangements itbernahmen die mannli-
chen Familienmitglieder eher organisato-
rische Funktionen wie z. B. die Begleitung
bei Arztbesuchen.

Ein starkes familidres Netz
ermdglicht eine flexible Versorgung

Die Betrachtung familidrer Versorgungs-
strukturen in den befragten tiirkischen
Familien zeigt, dass hier meist auf ein
dichtes Netz von Hilfen aus dem familia-
ren Umfeld zuriickgegriffen werden kann.
Dies gilt sowohl fiir die Betreuung inner-
halb der Mehrgenerationen- als auch in-
nerhalb der Zweipersonenhaushalte die-
ses Sample. In vielen der befragten Ver-
sorgungsarrangements sind unabhingig
von der rdumlichen Entfernung der An-
gehorigen oder dem Verwandtschafts-
grad des zu betreuenden Menschen mit
Demenz Hinweise auf eine Vielzahl an
Hilfspersonen bzw. -netzwerken zu fin-
den. Diese Hilfsangebote sind nach An-
gaben der befragten Angehorigen in die-
ser Studie durch einen starken, familidren
Zusammenbhalt gekennzeichnet, was eine
Versorgung flexibel gestaltbar mache. In

diesem Kontext berichten einige der Be-
fragten allerdings auch von einem Koor-
dinierungsaufwand fiir die zahlreichen
Hilfsangebote. Die Zuteilung von Aufga-
ben und Verantwortlichkeiten sei nicht
immer ganz einfach und fithre teilweise
auch zu Schwierigkeiten und Konflikten
innerhalb der Familien (pA2: 38; pA3: 27).

Die Wiinsche der zu betreuenden
Person mit Demenz werden
zur Handlungsmaxime

Die Hilfsnetzwerke der Familien mit tiir-
kischem Migrationshintergrund in dieser
Studie sind bemiiht, den Bediirfnissen der
hilfebediirftigen Person beziiglich der Ge-
staltung der Versorgung zu entsprechen:
»Sie ist auch mal zu uns gekommen fiir ei-
ne Woche oder fiir einen Monat, mal bei
meiner Tante ..., sie war quasi immer fiir
eine ldngere Zeit immer bei jemand an-
deres, wenn sie das wollte“ (pA6: 6). Die
Entscheidungsmacht liegt hier unabhén-
gig von der Schwere der Demenz und der
Sinnhaftigkeit der geduflerten Wiinsche
und damit verbundenen Konsequenzen
bei der Person mit Demenz. Insgesamt
wird diese Entscheidungsfreiheit iiber
Aufenthaltsort und -dauer von den be-
fragten Angehorigen dieser Studie als ein
besonders positives Kennzeichen tiirki-
scher Familien empfunden. In der Konse-
quenz bedeutet das u. U. aber auch wech-
selnde Zustandigkeiten bzw. einen mehr-
fachen Wechsel der Hauptpflegeperson
innerhalb des Versorgungsarrangements.

Wissensdefizite und fehlende
Erfahrungen pragen den
Umgang mit Demenz

Wir wussten gar nicht, was Demenz ist.
Wir wussten, was Alzheimer ist, aber De-
menz wussten wir gar nicht. (pA5: 56)

Die Wissensdefizite und fehlenden Erfah-
rungen der befragten Familien tiirkischer
Herkunft im Umgang mit Demenzen zei-
gen sich u. a. im wiederholten Aufsuchen
von deutschen und tiirkischen Arzten
mit dem Wunsch, sowohl eine Erkldrung
fiir die verdnderten Verhaltensweisen des
Angehorigen mit Demenz zu bekommen,
als auch mit der Vorstellung und dem
Wunsch, Medikamente dagegen einset-
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zen zu kénnen (pA5: 16). Ein versorgen-
der Angehoriger beschreibt konkret die
Annahme eines tiirkischen Familienmit-
glieds, Demenz sei eine voriibergehende
Erkrankung, die geheilt werden und de-
ren Genesungsprozess durch das Entbin-
den aus den alltdglichen Verrichtungen
beschleunigt werden konne: ,,Sie soll nur
schlafen und liegen® (pA5: 18).

Die befragten Angehorigen dieser Stu-
die beschreiben, dass innerhalb der tiirki-
schen Gemeinschaft, Alzheimer und De-
menz keine Themen sind, Uber die eine
offentliche Diskussion oder ein Aus-
tausch stattfindet: ,, Wir haben das tiber-
haupt nicht in unserem Umbkreis, Alzhei-
mer, ich kenne das nicht, wir in der Ttir-
kei kennen das nicht“ (pAl: 82). Es be-
steht also kaum die Chance, Wissensdefi-
zite durch Austausch mit anderen Betrof-
fenen im sozialen Umfeld auszugeichen.

Zugangsbarrieren hemmen die
Inanspruchnahme formeller Hilfen

Bei der Versorgung eines Angehdrigen
mit Demenz im héduslichen Umfeld sind
wenig bis keine formellen Hilfs- und Un-
terstiitzungsangebote bekannt und wer-
den dementsprechend auch nicht ge-
nutzt: ,Bei den Tiirken ist das halt ein-
fach in den Familien so, dass sie einfach
nicht wissen, welche Hilfen sie bekom-
men“ (pA3: 77). Doch die Unwissen-
heit tiber Angebote ist nicht der einzige
Grund fiir eine geringe Inanspruchnah-
me. Auch das Fehlen von migrationsspe-
zifischen Angeboten in Form von ambu-
lanten Pflegediensten oder Tagespflege-
einrichtungen im Umbkreis der tiirkischen
Familien oder die fehlende Beriicksich-
tigung ihrer Kultur in bestehenden An-
geboten der Altenhilfe: ,tiirkische Spra-
che, tiirkisches Essen und tiirkische Fei-
ertage” (pAl: 64) und der Wunsch, vom
gleichen Geschlecht versorgt zu werden
(pA7: 80), werden als Griinde fiir eine
geringe Inanspruchnahme beschrieben.
Formelle Hilfen werden, wenn tiberhaupt
(hier in 2 von 7 Fillen), erst sehr spat im
Krankheitsverlauf genutzt ,,Ja, es war qua-
si auch die Not, die uns zunehmend da-
zu zwang, auch Hilfe in Anspruch zu neh-
men® (pA2: 26) und dann auch nicht pri-
mar als entlastende Serviceleistung, son-
dern eher als Ausdruck der eigenen Not
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beschrieben. Die Befragten beschreiben,
dass die Inanspruchnahme von ,,fremden*
Hilfen sowohl vom familidren Umfeld als
auch der tiirkischen Gemeinschaft hau-
fig mit ,eigenem Versagen gleichgesetzt
wiirde (pA1: 64). Die Option einer Unter-
bringung des pflegebediirftigen Angeho-
rigen mit Demenz in einem Altersheim
oder einer Demenzwohngruppe wurde
auf Nachfrage grofitenteils kategorisch
abgelehnt: ,,Irgendwie kommt das Thema
Altersheim bei uns niemals infrage. Nie-
mals“ (pA5: 42).

Diskussion

Fiir die Ubernahme und Organisation der
Versorgung eines pflegebediirftigen Fami-
lienmitglieds konnte, wie bereits in vorhe-
rigen Untersuchungen [2, 18, 23, 27], die
bedingungslose Selbstverstindlichkeit als
Hauptmerkmal herausgearbeitet wer-
den. Dariiber hinaus zeigen die Ergebnis-
se unter dem Fokus Demenz auch neue
Erkenntnisse. So wurde deutlich, dass in
Familien mit tiirkischem Migrationshin-
tergrund das Vorliegen einer Demenz die
Entscheidung zur Ubernahme der Ver-
sorgung nicht beeinflusst und die Ver-
sorgung meist wenig informiert tiber die
Erkrankung tibernommen und organi-
siert wird. Dies bedeutet, dass die Fami-
lien sich oftmals vollig unvorbereitet mit
den demenzspezifischen Herausforderun-
gen hduslicher Versorgung konfrontiert
sehen. Die befragten Angehdrigen schil-
dern in diesem Zusammenhang unvor-
hergesehene Probleme wie beispielswei-
se einen krankheitsbedingten Verlust der
deutschen Sprache, Personlichkeitsverdn-
derungen und herausfordernde Verhal-
tensweisen des Menschen mit Demenz
(z. B. pA4: 13). Scham und Tabuisierung
dieser Themen [9, 18] sind moglicherwei-
se Griinde fiir den von den Befragten be-
klagten mangelnden Austausch und die
bisher wenig stattfindende Thematisie-
rung von Demenz innerhalb der tiirki-
schen Gemeinschaft.

Schnittstellenproblematiken
innerhalb der Familie

Beziiglich der Organisation der hausli-
chen Versorgungsarrangements in die-
ser Studie konnte festgestellt werden, dass

versorgende Angehorige im Bedarfsfall
aufzahlreiche familidre Hilfen grundsatz-
lich und zu jeder Zeit zuriickgreifen kon-
nen. Pflegetitigkeiten und andere Auf-
gaben werden von den, in diesem Sam-
ple durchweg weiblichen Hauptpflege-
personen, an weitere Familienmitglieder
delegiert [24]. Die Aufgaben sind hier-
bei geschlechterspezifisch klar verteilt:
Die Frauen {ibernehmen die direkte Pfle-
ge der Angehorigen und die Ménner oft-
mals eher die indirekte Pflege in Form
von organisatorischen Aufgaben (Pflege-
management).

Ein in der Literatur bisher nichtdis-
kutiertes Ergebnis der vorliegenden Stu-
die ist, dass sowohl bei der Organisation
und Ausgestaltung von tiirkischen Ver-
sorgungsarrangements als auch bei der
Wahl der Hauptpflegeperson die Ent-
scheidungsmacht oftmals bei der zu be-
treuenden Person lag. Hier wird das Kon-
zepts des ,,primary carer (Hauptpflege-
person), der tiber die gesamte Dauer der
Erkrankung maf3geblich die Verantwor-
tung der Organisation des Versorgungs-
arrangements triagt [26], anders gehand-
habt. So berichten einige der Befragten
in den hier untersuchten Versorgungs-
arrangements, dass prinzipiell immer die
Moglichkeit bestehe, die Rolle der Haupt-
pflegeperson flexibel innerhalb der Fa-
milie zu besetzen. Durch diese teils frag-
mentierte Versorgungsiibernahme (Men-
schen mit Demenz ziehen in einigen Fal-
len von Haushalt zu Haushalt) konnen
sich jedoch insbesondere innerhalb der
Familien Problemlagen ergeben. So kann
es auf der Ebene der innerfamilidren Or-
ganisation fiir die am Versorgungsarran-
gement beteiligten Personen zu Konflik-
ten bei der Frage nach Zustindigkeiten/
Verantwortlichkeiten und Aufgaben kom-
men, sodass die grundsitzlich als Vorteil
empfundene Vielfalt der familidren Hil-
fen u. U. sogar zu einem belastenden Fak-
tor werden kann. Auf der Ebene der for-
mellen Versorgung sind bestehende Be-
ratungs- oder Schulungsangebote, die an
eine zentrale Hauptpflegeperson adressie-
ren, in tiirkischen Familienarrangements
u. U. wenig geeignet.
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Formelle Hilfen sind
nicht bedirfnisorientiert
und kultursensibel

Die generell sehr zogerliche Inanspruch-
nahme formeller Hilfen von tiirkisch-
stimmigen Familien bei der Versorgung
pflegebediirftiger Angehoriger ist bekannt
(u.a. [7,9]) und wird in der Literatur so-
wohl auf strukturelle Voraussetzungen als
auch auf sozio- bzw. ethnopsychologisch
motivierende Griinde zuriickgefiihrt [13].
Von den Befragten der vorliegenden Stu-
die wird die Inanspruchnahme formel-
ler Hilfsangebote zumeist mit dem An-
nehmen fremder Hilfe gleichgesetzt (z. B.
pA5: 28; [9]). Die Befragten schildern,
dass beim Annehmen fremder Hilfe be-
fiirchtet wird, kulturelle Normen zu ver-
letzen und in der Folge die soziale Stel-
lung des Einzelnen und das Ansehen der
gesamten tiirkischen Familie zu schwi-
chen [24]. Hier liegen also auch traditio-
nelle Vorbehalte vor, Stigmatisierung und
Angst vor gesellschaftlichen Sanktionen,
wie sie auch in anderen Untersuchungen
ermittelt werden konnten [13, 14].

Wie bereits Kiiciik 2008 [5] in ihrer
Untersuchung feststellt, zeigen auch eini-
ge der im Rahmen dieser Studie befrag-
ten Angehorigen grundsitzlich die Be-
reitschaft, formelle Hilfen in Anspruch
zu nehmen, beklagen aber Informations-
defizite, eine mangelnde Transparenz der
Hilfs- und Unterstiitzungsangebote und
die fehlende Kultursensibilitét in beste-
henden Angeboten der Altenhilfe (Spra-
che, Essen, Feiertage, [1]). Hier ldsst sich
also dringender Handlungsbedarf ablei-
ten.

Generationskonflikte zeigen
sich schon jetzt und werden
weiter zunehmen

Die Erwartung der alteren tiirkischen Ge-
neration gegeniiber ihren Kindern, Enkel-
kindern und Schwiegerkindern beziiglich
einer selbstverstandlichen Versorgung im
Pflegefall fiihrt in vielen tiirkischen Fami-
lien in Deutschland bereits heute zu Kon-
flikten. Zwar sind die befragten Angeho-
rigen dieser Studie (vornehmlich die ver-
sorgenden Kinder der Menschen mit De-
menz) dazu bereit, eine Versorgung im
Pflegefall langfristig zu gewdéhrleisten



und damit eigene Bediirfnisse zuriick-
zustecken. Inwieweit es den nachfolgen-
den Generationen mit tiirkischem Mig-
rationshintergrund in Deutschland (in
diesem Sample die versorgenden Enkel-
kinder der Menschen mit Demenz) auf-
grund der verdnderten Lebensentwiirfe
(raumliche Entfernung, Bildungsaufstieg
etc.) iberhaupt moglich ist und ob sie da-
zu bereit sind, wird allerdings schon jetzt
infrage gestellt. Ein Bildungsaufstieg ist
u. U. nicht mehr mit einer bedingungslo-
sen und selbstverstindlichen Ubernahme
und Organisation von Versorgungsarran-
gements vereinbar.

Limitationen

Die Limitationen der vorliegenden Stu-
die sind insbesondere auf Rekrutierungs-
schwierigkeiten bei der Zusammenstel-
lung des Untersuchungssample zuriick-
zufithren. Wie bereits in anderen Un-
tersuchungen mit der Zielgruppe Men-
schen tiirkischer Herkunft (u. a. [2, 6, 9,
23]) stellte es sich auch in dieser Studie als
auflerordentlich schwierig heraus, poten-
zielle Teilnehmer zu identifizieren, zu er-
reichen und fiir eine Teilnahme zu gewin-
nen. Es konnte keine Familie ausfindig ge-
macht werden, in denen an Demenz er-
krankte Méanner versorgt wurden. Mog-
licherweise ist die Thematik hier noch
mehr mit Angsten vor Stigmatisierung
innerhalb der tiirkischen Gemeinschaft
besetzt. Sprachliche Barrieren waren ein
weiteres Problem bei der Rekrutierung,
dav. a. dltere potenzielle Interviewpartner
héufig nicht iiber ausreichende Deutsch-
kenntnisse verfiigten und die Interview-
erin zwar kurdisch, jedoch kein tiirkisch
sprach. Deshalb konnte in einigen Fallen
nicht die Hauptpflegeperson befragt wer-
den, und es wurden stattdessen andere in-
volvierte Familienmitglieder interviewt.

Implikationen fiir weiteren
Forschungsbedarf

Die hier vorgestellte Untersuchung hatte
das Ziel, explorativ Merkmale der héusli-
chen Versorgung von tiirkischstimmigen
Menschen mit Demenz durch Angehérige
zu identifizieren und zu beschreiben. Zur
Entwicklung einer umfassenden, gesittig-
ten Theorie im Sinne der Grounded theo-

ry in zukiinftigen Studien wire es notwen-
dig, weitere kontrastierende Fille (Theo-
retical sampling) zu finden; beispielsweise
tirkischstimmige versorgende Angehori-
ge von ménnlichen Demenzerkrankten,
tiirkischstdimmige Familien, die formelle
Hilfen in groflerem Umfang in Anspruch
nehmen oder sich fiir die Unterbringung
des Menschen mit Demenz in einem Pfle-
geheim entschieden haben, oder Familien
mit keinem oder einem anderen als einem
tiirkischen Migrationshintergrund.

Fiir ein solches Vorhaben konnen die
hier vorgestellten Ergebnisse Anhalts-
punkte geben.

Fazit fiir die Praxis

== Es konnten neue Erkenntnisse zu den
Sichtweisen versorgender Angehori-
ger mit tiirkischem Migrationshinter-
grund von Menschen mit Demenz ge-
neriert werden.

== Die Zahl der an Demenz erkrankten
Menschen mit tiirkischem Migrati-
onshintergrund wird zukiinftig bei
gleichzeitiger Abnahme des informel-
len Pflegepotenzials steigen. Aus die-
ser Entwicklung geht ein Pflege- und
Hilfebedarf in dieser Gruppe hervor,
der derzeit nicht abgedeckt ist.

== Ein wichtiger Handlungsbereich ist
die Sensibilisierung und Aufklarung
der Bevolkerungsgruppe mit tiirki-
schem Migrationshintergrund fiir das
Thema Demenz und Pflegebediirf-
tigkeit.

== Bestehende Angebote der Altenhil-
fe miissen sich starker an den indivi-
duellen, kulturellen Bedarfslagen der
Menschen mit tiirkischem Migrations-
hintergrund ausrichten.

== Akteure im Versorgungs- und Pfle-
gebereich sind gefordert, Ergebnisse
aus der Forschung aufzugreifen, um
tiirkische Familien zukiinftig bei der
Versorgung eines Menschen mit De-
menz in der Hauslichkeit zu unterstiit-
zen und zu entlasten.
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