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Eine intersektionale Analyse

Auf einen Blick

= Diese Studie untersucht Wechselwirkungen zwischen den Differenzkategorien sozio-
dkonomischer Status (SOS), Geschlecht, Ethnizitat sowie Erwerbsstatus in Bezug auf
Angehorige, die Pflegebedirftige mit hohem Hilfebedarf (ab Pflegegrad 3 oder mit
einer Demenzerkrankung) unterstitzen, und fragt nach Unterschieden in der Pflege-
bewaltigung.

= Kernergebnis der Studie ist eine Typologie mit finf Pflegebewaltigungstypen, die
grundlegend zwischen einer eher ,gelingenden’ und einer eher ,prekdren’ Pflegebe-
waltigung unterscheidet. Die einzelnen Typen unterscheiden sich dabei jeweils in der
Art, wie der SOS, der Erwerbsstatus, das Geschlecht sowie die Selbstsorgeorientie-
rung der sorgenden Angehdrigen zusammenwirken.

= Eine vorbeugende Sozialpolitik sollte die Selbstsorgeorientierung sorgender Angeho-
riger fordern. Zentral erscheint dabei eine friihzeitige zugehende professionelle Pfle-
gebegleitung aus einer Hand im Sinne eines Case-Managements, das sorgenden An-
gehorigen in allen Pflegephasen zur Seite steht.




Abstracts

Sorgende Angehorige als Adressat_innen einer vorbeugenden Pflegepolitik
Eine intersektionale Analyse

Im Mittelpunkt dieser Studie stehen sorgende Angehorige, die sich um Pflegebedirftige mit
hohem Hilfebedarf kiimmern. Die Pflegenden werden im Hinblick auf Wechselwirkungen zwi-
schen den Differenzkategorien soziobkonomischer Status (SOS), Geschlecht, Ethnizitdt sowie
Erwerbsstatus untersucht, und es wird nach Unterschieden in der Pflegebewaltigung gefragt.
Dabei konnten finf Pflegebewaltigungstypen entwickelt werden, wobei drei zu einer ,eher
gelingenden’ Pflegebewiltigung flihren, zwei dagegen in einer ,eher prekaren’ Pflegebewalti-
gung minden. Die Typen differieren in der Art des Zusammenwirkens der genannten Diffe-
renzkategorien sowie der Selbstsorgeorientierung der sorgenden Angehorigen. Blickt man auf
die Bedarfe, so geht es darum, die Selbstsorgeorientierung und das Selbstsorgehandeln der
Sorgenden zu fordern. Dazu ist typenibergreifend im Rahmen einer vorbeugenden Sozialpoli-
tik insbesondere eine frihzeitige zugehende professionelle Pflegebegleitung aus einer Hand im
Sinne eines Case-Managements zu empfehlen.

Caregiving relatives as recipients of preventive care policies
An intersectional analysis

The study focuses on caring relatives caring for people in need of long-term care. The caring
relatives are analysed with regard to interdependencies between the structural categories
socio-economic status, gender, ethnicity, and employment status. We also ask for differences
in their coping capacity with regard to elderly care. Five types of ‘coping capacities in long-
term-care’ have been developed, three of these types leading to a ‘rather successful’ coping
strategy, and two types tending to a ‘rather precarious’ coping situation. The types differ in the
way the structural categories interact, and the self-caring orientation of the carers varies, too.
Regarding needs and support of caring relatives, their self-caring orientation and self-caring
capacity should be strengthened. Across all types, one element of a preventive social policy is
highly recommendable: an outreach and professional care assistance from one provider at an
early stage in the sense of case-management.
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1 Einleitung — Sorgende Angehorige als Adressat_innen einer
vorbeugenden Pflegepolitik

Vorbeugende Sozialpolitik ist ein jliingeres Feld sozialpolitischer Interventionen. Wird diese als
ein integrierter und strategischer Ansatz betrachtet, zielt sie nicht nur auf die friihen Lebens-
phasen, sondern hat den Anspruch, den gesamten Lebenslauf ,von der Wiege bis zur Pflege”
(FGW 2015: 1; vgl. auch Schroeder 2014) zu beriicksichtigen. Der Fokus der meisten Analysen
vorbeugender Sozialpolitik richtet sich bislang auf Kinder und Jugendliche sowie auf Erwerbsta-
tige. Die vorliegende Studie stellt dagegen eine Adressat_innen-Gruppe ins Zentrum, welche
bisher nur selten aus einer Praventionsperspektive betrachtet wurde: sorgende Angehoérige.?

Sorgende Angehorige sind bislang die tragende Saule der pflegerischen Versorgung in Deutsch-
land und Nordrhein-Westfalen (NRW). Laut Statistischem Bundesamt (2017) gibt es bundes-
weit derzeit ca. 2,9 Mio. Pflegebediirftige, wovon knapp drei Viertel zu Hause gepflegt werden,
zumeist ausschlieflich durch Angehdrige. Das Bild in NRW stellt sich ahnlich dar, hier wurden
im Jahr 2015 74,2% der rund 638.000 Pflegebedirftigen zu Hause, teils mit Unterstiitzung am-
bulanter Dienste, versorgt (Statistisches Bundesamt 2017). Da die Zahl der Pflegebedirftigen
weiter ansteigen wird, gleichzeitig — sozio-demographisch bedingt — das Pflegepersonenpoten-
zial weiter zurilickgeht, und zudem ein Fachkrdftemangel in der professionellen Pflege konsta-
tiert wird (vgl. Afentakis/Maier 2010; Ehrentraut et al. 2015; fiir NRW: Cicholas/Stroker 2013),
wird der Stellenwert sorgender Angehoériger in Zukunft noch wichtiger werden. Im Sinne eines
sozialpolitischen Prdventionsgedankens ist es somit zentral, sorgende Angehérige darin zu
unterstltzen, hausliche Pflegearrangements moglichst lange und unter moglichst guten Bedin-
gungen aufrechtzuerhalten. Dabei geht es einerseits um die Sicherung einer qualitativ hoch-
wertigen Versorgung der Pflegebedlrftigen, andererseits um die Vermeidung gesundheitsge-
fahrdender Belastungen und (Armuts-)Risiken der Pflegepersonen (vgl. Briker et al. 2017). Zu
einer solchen Praventionsperspektive auf sorgende Angehorige gehort es auch, dem politi-
schen Leitbild ,ambulant vor stationar” nicht um jeden Preis Vorrang einzurdumen. Vorbeu-
gende Sozialpolitik kann in diesem Feld ggf. auch bedeuten, geeignete Wege aufzuzeigen, das
ambulante Umfeld zu verlassen, wenn die Grenzen der hauslichen Pflege erreicht sind (vgl.
Briiker et al. 2017a).

! Dieser Studie liegt ein weites Begriffsverstindnis von Pflege zugrunde. Angelehnt an den englischen
Begriff care beriicksichtigen wir neben der klassischen medizinischen und (kérperbezogenen) pflegeri-
schen Unterstiitzung auch Aspekte der emotionalen und der sozialen Zuwendung und Teilhabe sowie
der hauswirtschaftlichen und organisatorischen Unterstlitzung. Uns interessieren somit prinzipiell An-
satzpunkte einer vorbeugenden Pflege- und Sorgepolitik, auch wenn zur sprachlichen Vereinfachung
nicht immer beide Begriffe genannt werden. Wir haben uns jedoch im Sinne der Betonung einer Vielfalt
zentraler Unterstiitzungsformen, die durch Angehorige geleistet werden, entschieden, in dieser Studie
von sorgenden Angehdérigen zu sprechen.
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Es gibt bereits eine Vielfalt an Studien aus unterschiedlichen Disziplinen zum Thema pflegende
oder sorgende Angehdrige. Viele davon betonen die Heterogenitat dieser Personengruppe, die
es zu verstehen gilt, um diese Angehorigen sozialpolitisch moglichst gezielt praventiv zu unter-
stitzen.

Die vorliegende Publikation geht auf Basis der Analyseergebnisse des Projektes Pflegelntersek?
noch einen Schritt weiter. Sie untersucht nicht nur gruppenspezifische Bedarfe. Stattdessen
werden sorgende Angehdrige aus einer intersektionalen Perspektive betrachtet, d.h., die
Wechselwirkungen verschiedener Differenzkategorien, in diesem Fall Geschlecht, soziale
Schicht, Erwerbstatigkeit und Ethnizitat (ausfiihrlich dazu Kapitel 2), in Bezug auf sorgende
Angehorige und ihre Bedarfe fokussiert. Eine solche Herangehensweise bietet nicht nur die
Moglichkeit, sozialpolitische Strukturen und Prozesse macht- und ungleichheitssensibel zu
untersuchen, sondern kann auch dazu dienen, Intersektionalitat als eine ganzheitliche , hand-
lungswissenschaftliche Orientierung zur Konzeptualisierung von Hilfe, Unterstitzung und Sozi-
alplanung” (Fleischer 2014, S. 25) zu nutzen.

Im Folgenden stellen wir zunachst den aktuellen Forschungsstand zu pflegenden bzw. sorgen-
den Angehorigen vor und beschreiben die methodische Vorgehensweise der empirischen Un-
tersuchung (Kapitel 2). Die im Anschluss dargestellten Ergebnisse gliedern sich in zwei Teilbe-
reiche. Mit der intersektionalen Analyseperspektive konnte aus insgesamt 20 vertiefenden
Fallanalysen eine Typologie der Pflegebewiltigung sorgender Angehoriger herausgearbeitet
werden, die aus flinf Pflegebewaltigungstypen besteht (Kapitel 3). Zur Beantwortung der Frage
nach den Bedarfen sorgender Angehériger an Beratungs-und Unterstiitzungsangeboten im
Pflegeprozess wurde das Textmaterial zweischrittig aufbereitet (Kapitel 4). Im ersten Schritt
werden die Bedarfe typeniibergreifend und entlang eines phasenhaften Pflegeverlaufs darge-
stellt (Kap. 4.1). Im zweiten Schritt arbeiteten wir spezifische Bedarfe entlang der fiinf Pflege-
bewailtigungstypen heraus (Kapitel 4.2).

Im darauffolgenden Kapitel kommentieren und erganzen im Rahmen des Pflegeintersek-
Abschlussworkshops beteiligte Expert_innen® aus ihrer jeweiligen Forschungsperspektive her-
aus die im Projekt gewonnenen Erkenntnisse (Kapitel 5). Das sind zum einen die Besonderhei-

2 Das Projekt Pflegelntersek (,,Pflegende Angehdrige als Adressat_innen einer vorbeugenden Pflegepoli-
tik: eine intersektionale Analyse”) ist in Kooperation der Technischen Hochschule Kéln, der Universitat
Duisburg-Essen sowie der Fachhochschule Bielefeld zwischen September 2016 und August 2018
durchgefiihrt worden und wurde geférdert vom Forschungsinstitut flr gesellschaftliche Weiterent-
wicklung (FGW) NRW. Wir danken herzlich Daniela Briiker, die bis Oktober 2017 als wissenschaftliche
Mitarbeiterin im Projekt Pflegelntersek beschaftigt war, fiir ihren substanziellen Beitrag zur ersten
Projektphase, insbesondere im Bereich der Datenerhebung.

3 Wir danken allen Beteiligten an den beiden im Wissenschaft-Praxis-Dialog organisierten Workshops an
der Hochschule Disseldorf sowie der Technischen Hochschule Kéln fir Ihre hilfreichen Kommentare,
die in die Projektenwicklung sowie Ergebnisinterpretation eingeflossen sind. Unser ganz besonderer
Dank gilt auch den zahlreichen sorgenden Angehdrigen, die bereit waren, ihre Erfahrungen im Rah-
men von Interviews mit uns zu teilen.
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ten der Pflegebewaltigung sorgender Angehdériger in landlichen Rdumen (Eva Trompetter und
Norbert Seidl, Kapitel 5.1). Der zweite Kommentar zeigt den Mehrwert einer intersektionalen
Analyseperspektive auf, der — bezogen auf die Differenzkategorie Ethnizitat — die Verkirzung
auf die Merkmale Herkunft und Religion Gberwinden kann, um die Heterogenitdt sorgender
Angehoriger mit Migrationshintergrund sichtbar zu machen (Hirrem Tezcan-Gintekin, Kapitel
5.2).

Die Studie schlieRt mit dem Kapitel ,Care for Carers’ (Kapitel 6) und stellt Handlungsansatze fir
die (politische) Praxis, insbesondere auf kommunaler Ebene, im Sinne einer vorbeugenden
Sozialpolitik vor. Auch hier wird zwischen typenspezifischen (Kapitel 6.1) und typenibergrei-
fenden (Kapitel 6.2) Ansatzpunkten unterschieden.
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2 Sorgende Angehorige und Intersektionalitat: Konzeptioneller
und methodischer Rahmen

Forschungsstand

Es gibt nur wenige auf die deutsche Pflegepolitik bezogene Studien, welche die Angehorigen-
pflege unter Bezugnahme auf mehrere Differenzkategorien erforschen. Keine dieser Studien
nimmt eine explizit intersektionale Forschungsperspektive ein. Die Studie von Theobald (2014,
S. 349) vergleicht die Pflegepolitiken von Schweden und Deutschland hinsichtlich ihrer ,gen-
dered and classed care arrangements”. Auch Leitner (2009; 2013) nimmt geschlechts- und
schichtspezifische Wirkungen von Pflegeregimen, hier die konservativen westeuropdischen
Wohlfahrtsstaaten, in den Blick. Der einzige umfassendere Band, der ausdriicklich das Thema
»Intersektionelle Analysen der informellen Betreuung und Pflege alter Menschen” wahlt, ist
die Edition von Appelt et al. (2014), die sich jedoch auf Osterreich bezieht.

Insgesamt lasst sich sowohl fiir nationale als auch internationale pflegepolitische Studien sa-
gen, dass die Kategorie Geschlecht stark im Fokus steht. Studien zeigen, dass Frauen in hohe-
rem Malie pflegen als Manner, v.a. als Hauptpflegepersonen und damit mit einem hdheren
zeitlichen Pflegeumfang, wobei der Anteil der pflegenden Manner, insbesondere der Séhne,
kontinuierlich ansteigt (vgl. TNS Sozialforschung 2011, S. 27; Rothgang 2012, S. 80-90). Das
Durchschnittsalter der pflegenden Manner liegt hoher, was darauf zurlickzufiihren ist, dass sie
vor allem im Rentenalter ihre (Ehe-)Frauen pflegen. Wenn Manner ihre Eltern(-teile) pflegen,
dann sind sie in hoherem Mal3e erwerbstatig als Frauen, oft auch in Vollzeit (vgl. TNS Sozialfor-
schung 2011, S. 30) und ihre spezifischen Pflegebewaltigungsstrategien und Unterstiitzungs-
bedarfe riicken zunehmend in den Fokus der Forschung (vgl. Klott 2010; Langehennig et al.
2012; Hammer 2014; zu erwerbstatigen pflegenden Mannern: Auth et al. 2015). Frauen richten
ihre Erwerbstatigkeit haufiger nach der Pflegesituation aus (vgl. Keck 2012, S. 38-40), wahrend
Manner ihre Pflegetatigkeit um die Erwerbstatigkeit herum organisieren (vgl. Auth et al. 2016).
Eine jingere Untersuchung aus Irland, die den Zusammenhang von sozio6konomischem Status
und Geschlecht beziglich der Erwartung von Frauen unterschiedlicher Alterskohorten unter-
sucht, einmal die Pflege ihrer Eltern zu (ibernehmen bzw. selbst von ihren Téchtern gepflegt zu
werden, kommt zu dem Schluss: ,[S]ocio-economic status shapes womens’ capacity to negoti-
ate the role of caring” (Conlon et al. 2014, S. 746).

Generell kommt in vorhandenen Studien zu pflegenden Angehdrigen auch der Differenzlinie
der sozialen Schicht eine besondere Bedeutung zu, da sowohl Einstellungen zur Pflege als auch
die Ressourcenausstattung von Pflegepersonen schichtspezifisch differieren (vgl. Blinkert/Klie
2004; 2008; Conlon et al. 2014, S. 746). Fasst man zentrale Ergebnisse der Literatur zum Thema
Vereinbarkeit von Pflege und Beruf zusammen, so zeigt sich auch hier, dass sich das soziale
Milieu, die berufliche Qualifikation und die Einkommenssituation auf Fragen der Bewaltigung
von Pflege auswirken. Angehdrige mit hdherer Bildung vereinbaren Pflege und Erwerbstatig-
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keit eher, geringer gebildete geben pflegebedingt haufiger ihre Erwerbstéatigkeit auf (vgl.
Klaus/Tesch-Romer 2014; Sarkisian/Gerstel 2004; Franke/Reichert 2012); Pflegende in niedri-
gen Berufspositionen ibernehmen umfangreichere Pflegeaufgaben als Angehdrige in mittleren
und hoéheren Positionen (vgl. Keck 2012); hoher Qualifizierte sind zudem eher in der Lage, Frei-
réaume etwa Uber die Arbeitszeitgestaltung zu nutzen (vgl. SpieR/Schneider 2003; Trukeschitz
et al. 2009); Familien mit hherem Einkommen kdénnen leichter professionelle Unterstiitzung
zukaufen und dadurch die Erwerbstatigkeit ermoglichen (vgl. Kohler/Déhner 2012; Fran-
ke/Reichert 2012).

Des Weiteren gibt es eine Reihe von Studien, welche das Thema Migration und Angehdérigen-
pflege fokussieren. Die Studien beziehen sich dabei (iberwiegend auf die Gruppe der tirkisch-
oder russischstammigen (Spataussiedler-)Bevolkerung. Hubert et al. (2009) oder Olbermann
(2013) belegen, dass es flr Migrant_innen Zugangsbarrieren zum hiesigen Altenhilfesystem
gibt, die sich mit dem Bildungsstand erklaren lassen. Es finden sich jedoch auch Hinweise da-
rauf, dass sich die geringe Nutzung von Sachleistungen der Pflegeversicherung und Benachtei-
ligungen im Begutachtungsverfahren, wie sie Okken et al. (2008) unter tiirkischen Pflegebe-
dirftigen festgestellt haben, nicht ausschliefllich mit dem sozio6konomischen Status, sondern
auch mit kulturell-religiosen Einflissen erklaren lassen (vgl. Mogar/Kutzleben 2015). Tezcan-
Guntekin und Breckenkamp (2017, S. 21) stellen fest, dass Familien mit Migrationshintergrund
unzureichend Uber die Praxis der Pflegebegutachtung informiert sind. So wird der oder die
Gutachter_in des medizinischen Dienstes der Krankenkassen (MDK) von tirkischstammigen
Familien als Besuch wahrgenommen und das Wohnumfeld so prasentiert, dass Scham vermie-
den werden kann (Tezcan-Guntekin/Breckenkamp 2017, S. 15). Es zeigt sich zudem Uber ver-
schiedene Migrant_innen-Gruppen hinweg, dass gleichgeschlechtlicher Pflege eine hohe Be-
deutung zukommt und Sensibilitdt in Hinblick auf Korperkultur und Schamgrenzen der Eltern
gewdinscht wird (vgl. Neumayer et al. 2014, S. 169; Schnepp 2002, S. 237; Tezcan-Glintekin et
al. 2015, S. 25-26).

Die meisten dieser Studien beruhen auf der Analyse von einer oder zwei Kategorien. Diejeni-
gen Studien, die intersektionale Verschrankungen anhand von mehr als zwei Differenzkatego-
rien in den Blick nehmen, lassen sich Gberwiegend im Bereich so genannter ,24-Stunden-
Pflege” durch migrantische Pflegearbeiter_innen verorten (vgl. Lutz/Palenga-Méllenbeck 2015;
Beckmann 2011; Nare 2013; Weicht 2014; Bachinger 2014). Eine Ausnahme stellt die Osterrei-
chische Untersuchung von Neumayer et al. (2014) zu gender-, schicht- und migrationsspezifi-
schen Aspekten in Bezug auf die Bediirfnisse und Netzwerke informell Pflegender dar. Diese
Studie kommt zu dem Befund, dass ,die Benachteiligung von informell pflegenden Menschen
umso groRer [ist], je mehr Differenzlinien sich tiberschneiden” (Neumayer et al. 2014, S. 174).

Aufgrund dieses Forschungsdesiderats wurde in der vorliegenden Studie die Angehérigenpfle-
ge unter einer intersektionalen Perspektive betrachtet. Ziel der intersektional orientierten
Forschungsarbeit ist die theoretische und empirische Analyse der ,Bedeutung verschiedene]r]
Differenzkategorien bei Phanomenen und Prozessen unterschiedlichster Art” (Degele/Winker
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2010, S. 11). Dies erfolgt jedoch nicht in einem additiven Verstandnis von Mehrfachdiskrimi-
nierung aufgrund unterschiedlicher Differenzkategorien, sondern im Sinne einer Analyse der
Wechselwirkungen der Kategorien (Walgenbach 2012, S. 1). Darin besteht der Mehrwert einer
intersektionalen Perspektive. In Bezug auf die Gruppe der sorgenden Angehdrigen kann so die
Unterschiedlichkeit und Vielfalt bei der Bewaltigung von Versorgungs- und Pflegeaufgaben
sichtbar gemacht und der Gefahr einer homogenisierenden Betrachtungsweise entgegengetre-
ten werden.

Fragestellungen

Mit Blick auf diese Forschungsperspektive hat das Forschungsprojekt Pflegeintersek unter-
sucht, in welchen Macht- und Abhangigkeitsverhaltnissen sich sorgende Angehdérige befinden
und wie sie unter diesen Bedingungen die Pflegesituation bewaltigen®. Es wird davon ausge-
gangen, dass sich Pflegepersonen in ihren Bewaltigungsstrategien — also in der Art und Weise,
wie sie ihre Handlungsfahigkeit herstellen kdnnen (oder auch nicht) — nach sozialen Differenz-
kategorien unterscheiden. Es wurde zentral danach gefragt, welche Rolle die bestehenden
Instrumente und Dienstleistungsstrukturen der Pflegepolitik flir das Bewaltigungshandeln spie-
len. Das Forschungsinteresse richtete sich neben den Unterstitzungsmaglichkeiten fir sor-
gende Angehorige auch auf bestehende Hiirden bei der Inanspruchnahme.

Daraus ergeben sich die folgenden Fragestellungen:

— Wie entfalten sich die Wechselwirkungen zwischen den Differenzkategorien SOS, Ge-
schlecht, Erwerbstatigkeit und Ethnizitat in einer Pflegesituation?

— Inwiefern bestehen differenzierte Beratungs- und Unterstiitzungsbedarfe je nach Merk-
malskombinationen? Inwiefern zeigen sich strukturelle Versorgungsliicken?

— Welche Bewaltigungsstrategien lassen sich identifizieren?

Sampling

Die Auswahl der Interviewteilnehmer_innen erfolgte entlang eines qualitativen Stichproben-
plans (Tabelle 1). Ausgangspunkt hierfiir war ein intrakategorialer Ansatz (vgl. McCall 2005).
Zur Erstellung des Sampleplans wurde die Differenzkategorie der sozialen Schicht bzw. des SOS
zentral gesetzt. Dies ist darin begriindet, dass der Forschungsstand zu verschiedenen Gruppen
sorgender Angehdriger deutlich macht, dass gerade solche mit niedrigem SOS bisher kaum als
explizite Zielgruppe thematisiert wurden, obwohl es deutliche Hinweise gibt, dass der sozidko-
nomische Status (hier betrachtet in den Dimensionen Einkommens- und Bildungsstatus) die

4 In Anlehnung an das Konzept der ,Lebensbewiltigung” von Lothar Béhnisch (2016) verstehen wir die
Herausforderung der Versorgung von Pflegebediirftigen als eine Bewaltigungsaufgabe fiir sorgende
Angehdrige, der sie sich stellen missen und fiir deren Bewaltigung sie auf unterschiedliche personale
und soziale Ressourcen zurlickgreifen.
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Bewaltigung von Pflege stark pragt. Vor diesem Hintergrund wurde eingangs festgelegt, dass
einerseits sorgende Angehdrige mit hohem und andererseits mit niedrigem SOS als Ausgangs-
gruppen in den Mittelpunkt gestellt werden, um nach Wechselwirkungen mit weiteren Diffe-
renzkategorien zu fragen. Die weitere Bezugnahme erfolgt dann auf die Kategorien Geschlecht,
Ethnizitat und Erwerbsstatus. Der daraus begriindete Stichprobenplan gestaltete sich wie folgt:

Tabelle 1: Qualitativer Stichprobenplan

Soziale SOS niedrig SOS hoch

Schicht

Geschlecht Frau Mann Frau Mann
Ethnizitat oM M oM M oM M oM M
Erwerbs- EW | NEW | EW | NEW | EW | NEW | EW | NEW | EW | NEW | EW | NEW | NEW | EW | NEW | EW
tatigkeit

SOS = soziodkonomischer Status

OM/M = (ohne) Migrationshintergrund

NEW/EW = (nicht) erwerbstétig

Basierend auf dem Stichprobenplan wurden bei zwei Interviews pro Kategorie eine Gesamtzahl
von 32 leitfadengestiitzten Interviews fir die intersektionale Analyse der Bewaltigungsmuster
von sorgenden Angehorigen angestrebt.

Da die Bedeutung erwerbstatiger sorgender Angehdoriger wachst, ist die Gruppe der Befragten
auf sorgende Angehdrige eingegrenzt worden, die ihre (Schwieger-)Eltern pflegen. Fir die Al-
tersstruktur dieser Zielgruppe kann davon ausgegangen werden, dass die meisten sorgenden
Angehdrigen sich selbst noch im Erwerbsalter befinden. Eine weitere Einschrankung bezog sich
auf den Grad der Pflegebedirftigkeit (Voraussetzung: Demenz oder mindestens Pflegegrad 3),
um gerade die Bewaltigungsstrategien in stark belasteten Pflegearrangements zu erfassen.

Hinsichtlich der Kategorie ,Ethnizitat’ ist eine Fokussierung auf tlirkischstammige sorgende
Angehorige vorgenommen worden, da sie die groRte Migrantengruppe in Deutschland darstel-
len und vorhandene Studien uneindeutige Ergebnisse liefern. Eine weitere Einschrankung liegt
darin, dass die Interviewpartner_innen aus dem stadtischen Raum kommen, da diese Studie
die Versorgungslage einigermallen vergleichbar halten wollte, um sich auf die Unterschiede
entlang der oben beschriebenen Differenzkategorien zu konzentrieren. Analog zu den drei
Hochschulstandorten wurden deshalb Personen aus dem Raum Koln, Diisseldorf> und Bielefeld
kontaktiert. Bei der Interpretation der Ergebnisse muss somit berlicksichtigt werden, dass im
landlichen Raum moglicherweise noch andere Mechanismen wirksam werden, wenngleich
Forschungsergebnisse aus einem Projekt der FH und Uni Bielefeld zur pflegerischen Versor-

5> Das Projekt Pflegelntersek begann an der Hochschule Diisseldorf und wechselte erst im Herbst 2017 an
die Universitat Duisburg-Essen.
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gung im landlichen Raum (vgl. Kapitel 5.1) einige interessante Parallelen zu den Ergebnissen
des Projekts Pflegelntersek aufzeigen.

Keine Eingrenzung erfolgte beziiglich des Zeitpunktes sowie der Dauer der Pflege. So wurden
sowohl Angehorige, die sich zum Zeitpunkt des Interviews in der Situation der hduslichen Pfle-
ge befanden, als auch Angehdrige, fir die die Situation der haduslichen Pflege in der Vergan-
genheit lag, befragt, sodass in einzelnen Interviews auch der Ubergang von der hiuslichen
Pflege in die stationédre Versorgung und/oder der Tod der pflegebediirftigen Person themati-
siert wurden.

Feldzugang

Der Feldzugang erfolgte forschungspragmatisch im Umfeld der beteiligten Hochschulen in
Koln, Dusseldorf und Bielefeld Gber die Fachberatungsstellen fur Pflegebedirftige und pfle-
gende Angehdorige sowie institutionelle Einrichtungen der Seniorenhilfe. Einbezogen wurden
auch allgemeine, z.T. stadtteilbezogene Beratungs- und Unterstlitzungseinrichtungen, Haus-
arzt_innen und Neurolog innen sowie stationdre und ambulante Pflegeeinrichtungen
bzw. -dienste. Auch Uber die Presse wurden in Form eines Zeitungsaufrufs in der Regionalzei-
tung und Uber einen Aufruf im Radio Teilnehmer_innen gesucht. Im spateren Verlauf wurden
auBerdem GroRbetriebe kontaktiert, die Uber eine Sozialberatung fiir Mitarbeiter_innen ver-
fligen. Im Ergebnis waren erwerbstatige sowie nicht erwerbstatige Frauen mit einem hohen
sozioOkonomischen Status und ohne Migrationshintergrund deutlich Gberreprasentiert. Um
weitere mannliche und/oder tirkischstimmige sorgende Angehdrige zu erreichen, wurde der
Feldzugang auf mannerspezifische Sozialberatungsangebote und auf Beratungsangebote fir
turkischstammige Migrant_innen ausgeweitet.

Auf diese Weise wurden 36 leitfadengestiitzte Interviews gefiihrt. Trotz vielfacher Anstrengun-
gen konnte jedoch keine gleichwertige Besetzung aller vorgesehenen 16 Merkmalsgruppen
erreicht werden. Frauen ohne Migrationshintergrund und mit einem hohen sozio6konomi-
schen Status sind somit im Sample der Studie stark vertreten. Des Weiteren konnten zwei
Merkmalsgruppen gar nicht besetzt werden. So ist es weder gelungen, nicht erwerbstatige
Manner mit niedrigem SOS und ohne Migrationshintergrund zu befragen, noch lieRen sich
nicht erwerbstitige Manner mit einem hohen SOS und mit Migrationshintergrund fiir ein In-
terview gewinnen.

Erhebungsmethode: Leitfadengestiitzte Interviews

Die Erhebung der qualitativen Daten erfolgte mittels leitfadengestiitzter Interviews. Die Flh-
rung der Interviews orientierte sich also an einem vorab vorbereiteten Leitfaden, wobei die
Offenheit qualitativer Forschung gewahrt wurde. Die Interviews setzten sich dementsprechend
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sowohl aus Elementen der Erzdhlaufforderungen als auch aus explizit vorformulierten Fragen
sowie Stichworten fir mogliche weitere, frei formulierbare Fragen zusammen (vgl. Helfferich
2014, S. 560).

Der Leitfaden wurde entlang von vier Phasen der Pflege erstellt. Diese sind in Anlehnung an
das Konzept der caregiver career von Lindgren® (1993, S. 214-219) bestimmt worden. Die Pha-
sen drei und vier wurden allerdings nicht von allen Interviewteilnehmer_innen durchlaufen:

1. die Entscheidung zur Ubernahme von Pflege,

2. die Gestaltung und Aufrechterhaltung des Pflegealltags,

3. der Ubergang von der hiuslichen Pflege in die stationire Versorgung und
4. die Sterbephase und die Phase nach dem Tod.

Die Ausrichtung an diesen vier Phasen der Pflege kennzeichnet das grundlegende Verstdandnis
der Studie, Angehorigenpflege als einen dynamischen Prozess zu verstehen, der ein Bewalti-
gungshandeln unter sich im zeitlichen Verlauf verandernden Anforderungen erfordert. Wah-
rend in der ersten Phase Sachinformationen sowie die Organisation des hauslichen Pflegear-
rangements im Vordergrund stehen, zeigen sich in der zweiten Phase die eingespielten Struk-
turen der jeweiligen Pflegesituation sowie die Belastungen und Bewaltigungsstrategien von
sorgenden Angehorigen. In der dritten Phase treten die Grenzen der hauslichen Pflegearran-
gements deutlich hervor, und der Ubergang in die stationidre Pflege kann bedeutsam werden.
Mit Erreichen der vierten Phase wird das Bewaltigungshandeln von der emotional hochgradig
belastenden Situation einer Sterbebegleitung herausgefordert. Nach dem Tod eines Angehori-
gen mussen die Pflegepersonen Handlungsstrategien ohne die zuvor pragende Angehdorigen-
pflege entwickeln, mit denen eine Fortsetzung eigener, zeitweise ggf. zurlickgestellter Lebens-
entwirfe bewerkstelligt werden kann.

Zentral ist in allen vier Phasen die Frage, wie die Pflegesituation von den sorgenden Angehori-
gen bewaltigt wird. Dabei geht es zum einen darum, wie die Versorgung der Pflegebedirftigen
sichergestellt ist, zum anderen aber auch zentral darum, wie die Entlastung der Sorge leisten-
den Angehdorigen dabei gewahrleistet ist und welche Moglichkeiten der Selbstsorge den pfle-
genden Angehorigen zur Verfligung stehen bzw. welche sie wahrnehmen.

6 Lindgren (1993, S. 214-219) betrachtet Pflege- und Betreuungsaufgaben als einen spezifischen Lebens-
abschnitt in der Biografie einer Person, in dem die Sorgeaufgaben fiir einen pflegebedirftigen Men-
schen in den Mittelpunkt des Alltags riicken. Sie benennt drei Phasen: (1) Encounter Stage — Konfron-
tation mit der Pflegesituation, (2) Enduring Stage — Pflegeroutinen und Pflegebewaltigung, (3) Exit
Stage — Heraustreten aus der Pflegerolle (bei Heimeintritt oder nach dem Tod der pflegebedirftigen
Person).



Sorgende Angehdrige als Adressat_innen einer vorbeugenden Pflegepolitik

Eine intersektionale Analyse

Auswertung

Die Auswertung der Interviews erfolgte in einem Zweischritt von erstens dem thematischen
Codieren des Textmaterials (vgl. Flick 2012, S. 245; Hopf/Schmidt 1993; Schmidt 2012) und
zweitens der intersektionalen Analyse von 20 ausgewahlten Interviews.” Dabei diente das
thematische Codieren der Aufschlisselung des Textmaterials und stellt eine Strukturierungs-
grundlage der nachfolgenden intersektionalen Analyse dar.

Das Codieren erfolgte vorwiegend deduktiv entlang eines vorab erstellten Codesystems. Bei
der Erstellung des Codesystems diente der Interviewleitfaden als Grundlage. Die vorab defi-
nierten Codes beziehen sich wie der Leitfaden auf die verschiedenen Phasen der Pflege und die
damit verbundenen Aspekte, die dem Forschungsinteresse immanent sind. Hierzu zahlen zum
Beispiel externe Faktoren fiir die Pflegeentscheidung, intrinsische Pflegemotive, das Belas-
tungserleben, das Erleben sozialer und familidrer Unterstiitzung, Erfahrungen mit sozialen
Diensten, allgemeine Wiinsche und Bedarfe (an Politik und Gesellschaft) usw. Nach einem
ersten gemeinsamen Auswerten nach Codes und einer wechselseitigen Uberpriifung des Um-
ganges mit den Codes im Team wurden die Definitionen angepasst und weitere Codes be-
stimmt. Die gegenseitige Uberpriifung und das Codieren im Team haben die notwendige Of-
fenheit trotz des deduktiv angesetzten Kategoriensystems gewahrleistet.

Im zweiten Auswertungsschritt der intersektionalen Analyse wurden Falldarstellungen fiir 20
ausgewahlte Interviews erstellt. Die Auswahl der Interviews aus dem gesamten Sample erfolg-
te einerseits mit Blick auf den Sampleplan und andererseits vor dem Hintergrund des themati-
schen Codierens, das (iber die Aufschliisselung des Textmaterials einen ersten Uberblick tiber
die unterschiedlichen Pflegesituationen gegeben hat. Ziel der Interviewauswahl war es, ein
moglichst breites Spektrum an Pflegesituationen und Rahmenbedingungen zu erfassen, um der
Heterogenitat der Gruppe der sorgenden Angehérigen gerecht zu werden und die Wechselwir-
kungen der Differenzkategorien herausarbeiten zu kénnen.

Die intersektionale Analyse der ausgewahlten Einzelfdlle hinsichtlich a) ihrer ldentitdtskon-
struktion (vgl. Winker/Degele 2010) und b) der Rahmenbedingungen der Pflege erfolgte dabei
entlang von zwei zentralen heuristischen Fragen, die Christine Riegel zur intersektionalen Ana-
lyse entworfen hat (vgl. Riegel 2010, S. 77). Das Forschungsprojekt folgt dem Vorschlag Riegels,
die Perspektive der Intersektionalitdt als Analyse- und Reflexionsinstrument anzuwenden. Der
Ansatz stellt insofern , keine Forschungs- oder Auswertungsmethode mit klaren methodischen
Vorgehensschritten dar“, sondern ist vielmehr als eine regarding strategy zu betrachten (vgl.
Riegel 2010, S. 77), also als ein kritischer Blick auf das Material im Hinblick auf Dominanzver-

7 Die fiir die vertiefenden Analysen ausgewihlten 20 Fille ergeben ein Sample mit sieben sorgenden
Mannern und dreizehn sorgenden Frauen, darunter eine Enkelin. Acht der Pflegepersonen haben ei-
nen Migrationshintergrund. Zehn der Befragten waren zum Zeitpunkt des Interviews erwerbstatig.
Zwolf der sorgenden Angehdrigen wurden einem hohen soziobkonomischen Status zugeordnet.

10
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haltnisse, Zuschreibungen, Ausgrenzungen, Auf- und Abwertungen, Hierarchisierungen, hege-
moniale Strukturen usw.

Riegel schlagt deshalb vier Fragedimensionen vor, die im Rahmen der qualitativen Auswertung
wiederholt an das jeweilige zu untersuchende Phianomen gestellt werden sollen. Fiir das vor-
liegende Forschungsprojekt wurden zwei dieser Fragen entsprechend des Forschungsinteres-
ses ausgewahlt:

1. Welche sozialen Kategorien und Dominanzverhéltnisse werden wie relevant? Wie wir-
ken diese zusammen?

2. Wie werden diese sozialen Differenzen und Ungleichheitsverhiltnisse hergestellt und
reproduziert?

Die Fragen, die auf die Bedeutung von Differenzkategorien und ihrer Wechselwirkung abstel-
len, wurden zunachst jeweils auf die einzelnen Codes gerichtet, d.h., es wurde zum Beispiel mit
Bezug auf das Belastungserleben, in Bezug auf die dargestellten Pflegemotive oder mit Blick
auf die genannten Grinde fir die Inanspruchnahme von und die Erfahrungen mit sozialen
Diensten (usw.) nach den relevant werdenden Differenzkategorien und ihrer Wechselwirkung
gefragt.

Die Ergebnisse dieses Auswertungsschritts wurden in einem sog. ,,one sheet of paper” (in An-
lehnung an Ziebland/McPherson 2006) festgehalten. Dieses stellt ein ibersichtliches, in unse-
rem Fall in der Regel zwei- bis dreiseitiges Papier dar, auf dem der jeweilige Fall hinsichtlich der
aufscheinenden Kategorien und Wechselwirkungen in seiner Gdnze zusammengefasst wurde.
Dabei wurden zum einen der Blick auf die Identitdtskonstruktionen gelegt und zum anderen
die Rahmenbedingungen der Pflege zusammengefasst. Dies erfolgte vor dem Hintergrund des
Mehrebenenansatzes von Winker und Degele (2010).

Das Herausarbeiten der Identitdtskonstruktionen bezieht sich darauf, wie sich die sorgenden
Angehorigen im Interview darstellen, wie sie gesehen werden mochten und welche Orientie-
rungen sie offenbaren. Methodologisch ist davon auszugehen, dass sie dies mit Hilfe von Diffe-
renzkategorien tun (Winker/Degele 2010, S. 81-83) und dass die Ebene der Identitdtskonstruk-
tionen Uber die sozialen Praxen aller Einzelnen mit der Ebene der Reprasentationen sowie der
Ebene der Strukturen verwoben ist. Insbesondere auf der Ebene der Identitdtskonstruktionen
scheinen die subjektiven, also die individuell wahrgenommenen Mdoglichkeitsrdaume auf, weil
Handlungsorientierungen das Pflegehandeln begrenzen oder ermoglichen kénnen.

Im Anschluss an die Auswertung der einzelnen Falle erfolgte die fallvergleichende Analyse.
Gesucht wurde nach Ahnlichkeiten und Unterschieden im Pflegehandeln verbunden mit der
Frage, inwiefern dies auf die Ausgangskategorien SOS, Geschlecht, Erwerbsstatus und Ethnizi-
tat rlickbezogen werden kann.

11
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Ein zentrales Ergebnis dieser Auswertung war, dass der SOS sich nicht im Sinne des intra-
kategorialen Ansatzes als alles dominierende Kategorie herausgestellt hat. Der SOS ist zwar
sehr wichtig, kann aber sowohl (iberlagert als auch kompensiert werden. Vor allem Familien-
ressourcen, die fur eine akzeptierte Aufgabenteilung eingesetzt werden, wirken hier kompen-
sativ. Bestehen hingegen Abhéangigkeitsverhaltnisse (Zuweisung der Pflegeverantwortung
durch Dritte, Pflegeerwartungen der pflegebedirftigen Person oder erschwerende Rahmenbe-
dingungen), so kann ein hoher SOS seine erméglichende Wirkung u.U. nicht entfalten.

Zudem stellte sich heraus, dass die Kategorie der Ethnizitat als dichotome Unterscheidungska-
tegorie in der empirischen Analyse nicht trug. Aufgrund der Heterogenitat der sorgenden An-
gehoérigen mit Migrationshintergrund lieSen sich keine einheitlichen oder dominierenden Un-
terschiede im Vergleich zu den Angehorigen ohne Migrationshintergrund ausmachen, die es
rechtfertigen wiirden, diese Personengruppe im Hinblick auf ihre sorgerelevanten Identitats-
konstruktionen kategorisch von den (ibrigen sorgenden Angehérigen abzugrenzen. Die heraus-
gearbeiteten unterschiedlichen Wechselwirkungen von SOS, Geschlecht und Erwerbstatigkeit
(siehe Kapitel 3) zeigten sich unabhdngig vom Migrationsstatus der sorgenden Angehdrigen,
d.h., dass der Migrationshintergrund als Differenzkategorie stark von anderen Differenzkatego-
rien Uiberlagert wurde. Anders verhielt es sich mit dem Migrationshintergrund der Pflegebe-
dirftigen: Dieser wurde als Rahmenbedingung des Pflegearrangements wirksam, so dass die
Differenzkategorie des Migrationshintergrundes fiir die pflegenden Angehorigen nur indirekt —
Uber die pflegebediirftige Person — relevant wurde, vor allem wenn es um den Zugang zu kul-
tursensiblen Pflegedienstleistungen oder -einrichtungen ging. Ahnlich wie in Familien ohne
Migrationshintergrund zeichnen sich jedoch auch tirkischstammige Familien durch heteroge-
ne (keineswegs auf die Religion zu reduzierende) Familienkulturen aus, die zudem in Bezug auf
Pflegeerwartungen und Pflegehandeln einem besonderen Spannungsfeld zwischen der ersten
und zweiten Migrantengeneration unterworfen sind (vgl. Tezcan-Glintekin et al. 2015, S. 11-
13).

Eine wichtige Erkenntnis, die im Rahmen des induktiven Analyseprozesses stattdessen grofie
Bedeutung entfaltete, war die geringer oder starker ausgepragte Selbstsorgeorientierung der
sorgenden Angehdorigen. Vor dem Hintergrund der Wechselwirkung von Differenzkategorien ist
der Grad des Selbstsorgehandelns als ermoglichend (bei ausgepragter Selbstsorgeorientierung)
oder begrenzend (bei geringer oder fehlender Selbstsorgeorientierung) fir die Pflegebewalti-
gung einzuordnen und bildete eine zentrale erganzende Differenzlinie fir die weitere Analyse.

Die Falle wurden daher zusatzlich in Bezug auf die jeweilige Auspragung der Selbstsorgeorien-
tierung analysiert. Diese offenbart sich in unterschiedlichen Lebenskontexten und Handlungs-
weisen. Dazu gehoren etwa die Aufrechterhaltung der Erwerbstatigkeit, die Nutzung eines
sozialen Netzwerkes, der Erhalt eigener Freizeit, die Nutzung familidarer Ressourcen fiir die

12
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Aufteilung von Pflegeaufgaben und/oder die aktive Nutzung von Diensten (u. U. auch gegen
den Willen der pflegebediirftigen Person).?

In der Auswertung der Interviews konnte herausgearbeitet werden, dass eine hohere Selbst-
sorgeorientierung im Flrsorgehandeln der Pflegesituation das Belastungserleben substanziell
verringert und zu einer ,eher gelingenden’ Pflegebewaltigung (ausfihrlich dazu Kapitel 3) bei-
tragt. Eine geringe oder fehlende Selbstsorgeorientierung oder ein bestandiges, kraftezerren-
des Ringen um die Aufrechterhaltung von Selbstbestimmung und Moglichkeiten des Selbstsor-
gehandelns verstarken dagegen das Belastungserleben und fiihren eher zu einer ,prekdren’
Pflegebewdltigung. Die Selbstsorgeorientierung wird insofern im Pflegeprozess als zentrale
Differenzlinie wirksam.

Uber diese Analyse konnten fiinf verschiedene Typen von pflegenden Angehérigen identifiziert
und in eine Typologie des Bewidltigungshandelns sorgender Angehdriger Gberfiihrt werden. Die
Ergebnisse werden in Kapitel 3 erlautert.

8 Grundsitzlich gehen wir bei allen Interviewpersonen von einer hohen vorhandenen Fiirsorgeorientie-
rung aus, da diese sich, unabhangig von ihren Rahmenbedingungen, bei Eintritt der Pflegebediirftig-
keit fur das hausliche Pflegearrangement entschieden haben. Als entscheidend muss fiir diese Studie
deshalb bewertet werden, in welchem Ausmaf3 sorgende Angehdorige ihre generelle Firsorgeorientie-
rung durch eine Selbstsorgeorientierung erganzen.

13
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3 Das Bewiltigungshandeln sorgender Angehoriger

Im Zuge der Fallkontrastierung konnten Ahnlichkeiten und Unterschiede in der Bewiltigung
der Pflegesituation identifiziert werden. In Anlehnung an das Konzept der Lebensbewaltigung
von Lothar Béhnisch (2016) sind sorgende Angehdrige mit der Ubernahme der Verantwortung
fir pflegebedirftige Familienmitglieder herausgefordert. Es stellt sich fiir sie die Frage nach
der Handlungsfahigkeit in einer Situation, in der ihr psycho-soziales Gleichgewicht im Sinne
von Selbstwert, sozialer Anerkennung und Selbstwirksamkeit gefahrdet ist. Die Herstellung
dieser Handlungsfahigkeit hangt dabei von personalen und sozialen Ressourcen, wie z. B. der
Familie, der Situation am Arbeitsplatz, der Verfligbarkeit von sozialen Diensten etc., ab. Im
Extremfall kann bei mangelnder Anerkennung und geringer Selbstwirksamkeit die Hilflosigkeit
des Selbst sogar zu einer Abspaltung von der Gesellschaft, zu antisozialem oder selbstdestruk-
tivem Handeln fiihren. Extrembeispiele waren hier Gewalthandlungen gegentiber der pflege-
bedirftigen Person oder die Ausbildung von Depressionen bei den sorgenden Angehorigen.

Aus den qualitativen Interviews, die — das sei hier ausdriicklich noch einmal erwdhnt — keinen
Anspruch auf Reprasentativitdt haben, liel sich eine Typologie mit finf Typen von sorgenden
Angehorigen bilden, die sich in der Pflegebewaltigung und in ihrem Pflegehandeln nahe sind.
Die Titulierungen der einzelnen Typen verweisen auf das zentrale Charakteristikum der jeweili-
gen Bewaltigungsstrategie, das alle einem Typus zugeordneten sorgenden Angehorigen ge-
meinsam haben. Grundsatzlich stellte sich bei der vergleichenden Analyse des Samples heraus,
dass die Bewaltigung der Pflegesituation in einem Teil der Falle als ,gelingend’ und in einem
anderen Teil als ,prekar’ bewertet werden konnte. Der Gruppe der ,gelingenden’ Pflegebewal-
tigung konnten drei Typen von sorgenden Angehdrigen zugeordnet werden, der Gruppe der
,prekdren’ Pflegebewaltigung wurden zwei Typen zugewiesen (vgl. Tabelle 2). Die der Typolo-
gie zu Grunde liegenden Merkmalsdimensionen basieren auf den weiterentwickelten Diffe-
renzkategorien®, die Auspragungen der Dimensionen sind aus der Analysearbeit heraus ent-
standen. Die nachfolgende Tabelle 2 gibt einen Uberblick iiber die fiinf Typen von sorgenden
Angehdrigen.

° Wie in Kapitel 2 beschrieben wurde nach dem ersten Analyseschritt die Kategorie ,Ethnizitit’ aufgege-
ben und zusatzlich die Differenzlinie der Selbstsorgeorientierung erganzt. Daher ist in Tabelle 2 ,Ethni-
zitat’ als Dimension der Typologie nicht zu finden. In den Kapiteln 4 und 5 wird jedoch noch naher auf
die Relevanz der Ethnizitat der pflegebedirftigen Person eingegangen.
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Tabelle 2: Das Bewaltigungshandeln sorgender Angehoriger: Eine Typologie

,Gelingende’ Pflegebewiltigung ,Prekdre’ Pflegebewaltigung
Typ1 Typ 2 Typ 3 Typ 4 Typ 5
,Pflegeorganisation rund ,Aktive Nutzung von ,Sinnstiftung’ ,Alternativlosigkeit’ ,Ringen um Kontrolle’
um die Erwerbstatigkeit’ Familienressourcen’
Soziookonomischer Hoher SOS Niedriger SOS Hoher oder niedriger SOS Hoher oder niedriger SOS Hoher SOS
Status
Erwerbsstatus Aufrechterhaltung der Er- Aufrechterhaltung der Keine oder geringfligige Er- Keine oder belastende Aufrechterhaltung der Er-
werbstatigkeit Erwerbstatigkeit bzw. des werbstatigkeit Erwerbstatigkeit werbstatigkeit
gewahlten Lebensent-
wurfs
Selbstsorgeorientierung | Hohe Selbstsorgeorientie- Familienressourcen schaf- Hohe Selbstsorgeorientierung | Selbstsorgeorientierung Selbstsorgeorientierung vor-
rung fen Freirdume zur Verwirk- | wird durch das sinnstiftende kaum ausgepragt, es kann handen, jedoch instabil
lichung einer hohen Pflegehandeln verwirklicht nicht praktiziert werden
Selbstsorgeorientierung
Geschlecht Umfasst beide Geschlechter, | Umfasst beide Geschlech- Umfasst beide Geschlechter; Umfasst nur Frauen Umfasst nur Frauen
Geschlecht als Differenzka- ter, Geschlecht als Diffe- geschlechtsspezifische Identi-
tegorie eher nicht relevant rernzkategorie eher nicht tatskonstruktionen werden
relevant deutlich
Fallbeispiele im Samp- Herr Kaya, Frau Keller, Frau Frau Uenal, Herr Aydin, Herr Behrens, Herr Miinster, Frau Kessler, Frau Aslan, Frau Meierjohann, Frau Yiiksel,
le* Demir, Herr Otten, Herr Frau Herbst Herr Yildirim, Frau Heinrich, Frau Jakobi, Frau Biihr- Frau Cordes (spdtere Pflege-
Stelter, Frau Cordes (friihe Frau Goder mann phase)
Pflegephase)

* Alle Namen wurden geadndert.
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Die Begriffe ,gelingende’ und ,prekare’ Pflegebewadltigung werden in der Studie folgenderma-
Ren verstanden: Es zeigte sich im Material, dass eine ,eher gelingende’ Pflegebewaltigung
dadurch gekennzeichnet ist, dass die Pflege in Einklang mit den eigenen Vorstellungen gestal-
tet werden kann, wodurch auch ein hoher Pflegeaufwand eher akzeptiert wird und das psycho-
soziale Belastungserleben geringer ist.1° Der Lebensentwurf wird dabei weitestgehend selbst-
bestimmt an die Erfordernisse der Pflegesituation angepasst, das Selbstwirksamkeitserleben
ist entsprechend hoch. Die personalen und sozialen Ressourcen zur Pflegebewdltigung kénnen
sowohl objektiv in gréRerem MaRe vorhanden sein als auch subjektiv als erweiterter Hand-
lungsspielraum wahrgenommen werden.!!

Im Gegensatz zu den sorgenden Angehdrigen mit einer ,gelingenden’ Pflegebewiltigung ord-
nen die sorgenden Angehdrigen aus der Gruppe der ,prekaren’ Pflegebewaltigung ihren Le-
bensentwurf den Bedirfnissen der pflegebedirftigen Person weitestgehend unter. Dement-
sprechend ist die Fremdbestimmung hoch und die Handlungsfahigkeit deutlich eingeschrankt.
Die Bewaltigung der Pflegeaufgabe, das ist entscheidend, wird als wenig oder nicht kontrol-
lierbar erlebt, die soziale Anerkennung durch die Familie oder die pflegebedirftige Person
bleibt zumeist aus und die Situation wird subjektiv als mehr oder weniger ausweglos empfun-
den. Die personalen sowie die sozialen Ressourcen reichen nicht aus, um ein ,gelingendes’
Bewaltigungshandeln zu ermoglichen.

Nachfolgendend werden nun die einzelnen Typen von sorgenden Angehdorigen vorgestellt. Hier
sei angemerkt, dass die Verortung in einem Pflegebewaltigungstypus veranderlich sein kann,
sowohl zum Positiven als auch zum Negativen, wenn sich die personalen und/oder die sozialen
Ressourcen im Pflegeprozess verdandern.

3.1 Typus 1 - Pflegeorganisation rund um die Erwerbstatigkeit

»Ich habe ja nicht das Ziel sozusagen Pfleger zu werden, sondern mdéchte mich dann auch na-
tirlich personlich weiterentwickeln und - und auch eben dafiir - dafiir sorgen, dass - dass, sa-
gen wir, meine Plane irgendwo realisiert werden." (Herr Kaya, Z. 1013-1015)

Die identifizierte Pflegebewaltigung einer , Pflegeorganisation rund um die Erwerbstatigkeit”
trifft auf Personen zu, fiir welche die folgenden Aspekte kennzeichnend sind:

— Hoher sozio6konomischer Status

10 Das heiBt allerdings nicht, dass objektiv betrachtet keine Belastung vorliegt.

11 Das ,Gelingen bzw. die ,Prekaritit’ bezieht sich in unserer Studie also in erster Linie auf das Wohlbe-
finden der Pflegeperson. Inwiefern die Versorgung der pflegebediirftigen Person tatsachlich gut ,ge-
lingt’ oder nicht, konnte nicht tGberprift werden; uns liegen lediglich die Beschreibungen der Pflegear-
rangements aus Sicht der sorgenden Angehorigen vor und die Informationen zu Problemen, die von
diesen selbst thematisiert wurden.
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— Aufrechterhaltung der Erwerbsarbeit
— Ausgepragte Selbstsorgeorientierung

Alle sorgenden Angehérigen, die diesem Typus zugeordnet sind, weisen einen hohen SOS auf.
Ebenfalls sind alle Personen erwerbstatig. Es finden sich sowohl weibliche als auch mannliche
Angehorige wieder und der Migrationshintergrund variiert.

Das ,Gelingen’ der Pflegebewaltigung zeichnet sich bei diesem Typus durch den Erhalt des ei-
genen Lebensentwurfs aus. Der (Vollzeit-)Erwerbstatigkeit wird hierbei eine zentrale Bedeu-
tung beigemessen. Die Aufrechterhaltung der Pflege wird dem Erhalt des Erwerbsstatus unter-
geordnet und die Wiinsche der pflegebediirftigen Personen missen ggf. zuriickstehen. Diese
ausgepragte Selbstsorgeorientierung tragt bedeutend zum ,Gelingen’ der Pflegebewiltigung
bei. Insbesondere die Aufrechterhaltung der Erwerbstatigkeit geht daraus als gelingende Co-
pingstrategie hervor, denn sie verschafft den Angehorigen die Moglichkeit eines Ausgleiches
und das zeitweise Heraustreten aus der Pflegethematik. Flankiert wird die Aufrechterhaltung
der Erwerbstétigkeit durch pflegesensible Arbeitsbedingungen (vgl. hierzu auch ReuyR et al.
2012).

Dabei sind die einzelnen Pflegearrangements individuell sehr unterschiedlich. So werden zwar
zu einem grolRen Teil Pflegedienstleistungen zur Unterstiitzung hinzugezogen; dort, wo familia-
re Ressourcen zur Verfligung stehen, werden auch diese als eine Moglichkeit der Aufrechter-
haltung des eigenen Lebensentwurfs eingesetzt. Auch in der Entscheidung zur stationdren
Unterbringung gibt es in dieser Gruppe keine einheitliche Orientierung. Dies kann jedoch eben-
falls eine Moglichkeit darstellen, um den eigenen Lebensweg zu sichern. Ungeachtet der indi-
viduellen Rahmenbedingungen bleibt es fiir die betroffenen Angehdrigen zentral, dass die
Pflegeentscheidungen mit Blick auf die eigenen Bedirfnisse und Grenzen getroffen werden,
und das Handeln im Pflegeprozess liberwiegend selbstbestimmt ist. Die sorgenden Angehori-
gen haben deshalb ein hohes Kontrollerleben, das ihnen zu einer ,gelingenden’ Pflegebewalti-
gung verhilft.

Herr Kaya als exemplarischer Fall des Typus 1

Entsprechend der Typologie ist auch das eingangs benannte Zitat des sorgenden Angehdrigen
,Herr Kaya’ einzuordnen. Herr Kaya ist 39 Jahre alt, verheiratet, hat einen Migrationshinter-
grund und ist in Vollzeit erwerbstatig. Er beschreibt sich selbst als karriereorientiert. Dennoch
ist ihm die Pflege und Betreuung seines Vaters vor dem Hintergrund einer Orientierung an
familidrer Sorge wichtig. Herr Kaya libernimmt alle Aufgaben der Pflege, weil er Mutter und
Geschwister schiitzen mochte, da diese zum Teil aus gesundheitlichen Griinden keine Unter-
stltzung leisten kdnnen. Der Vater ist 83 Jahre alt und seit 2010 pflegebedirftig. 2014 kam
eine Demenzerkrankung hinzu und aktuell liegt eine Einstufung in Pflegegrad 3 vor. Weil der
Vater keinen ambulanten Pflegedienst akzeptiert, muss Herr Kaya viele Aufgaben, darunter
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auch die Korperpflege, ibernehmen, obwohl er einen Pflegedienst eingeschaltet hat. An dieser
Stelle sind die Moglichkeiten der Entlastung flr Herrn Kaya beschrankt. Herr Kaya selbst wiirde
die Aufgaben des Pflegedienstes gerne ausweiten, ist aber auf die Bediirfnisse seines Vaters
verwiesen. Die Begriindung fiir die Ablehnung des Pflegedienstes von Seiten des Vaters veror-
tet Herr Kaya in der Sozialisation des Vaters, der aus der Tirkei migriert ist. Flir die Pflegebe-
waltigung ist es flir Herrn Kaya bedeutsam, gleichermalen die eigenen wie auch die Bediirfnis-
se der pflegebediirftigen Person zu berticksichtigen. Fiir Herrn Kaya hat die Aufrechterhaltung
der Erwerbstatigkeit auch in der Pflegephase Prioritdt. Dabei stehen nicht finanzielle Griinde,
sondern vor allem seine persoénlichen beruflichen Ziele im Vordergrund. Herr Kaya behalt sei-
nen eigenen Lebensentwurf immer im Blick. Die Erwerbstatigkeit wirkt fur ihn zudem als Aus-
gleich in der belastenden Pflegesituation, wenngleich die knappen Zeitressourcen eine hohe
Belastung fiur ihn darstellen. Dabei spielt in seinem Fall die Verhandlungsposition, die er im
Rahmen seiner Erwerbstatigkeit inne hat, eine wichtige Rolle, da es sich um einen kleineren
Betrieb handelt, in dem Herr Kaya die Flihrungsverantwortung tragt und relativ selbstbe-
stimmt Entscheidungen treffen kann. Insofern wird bei Herrn Kaya die Kategorie des Erwerbs-
status, und zwar insbesondere in der Art und Weise der Ausgestaltung der Erwerbstatigkeit in
Verbindung mit seinem hohen SOS, fiir die Bewéltigung der Pflege erméglichend wirksam.?

3.2 Typus 2 — Aktiv genutzte Familienressourcen

»Also wir waren eigentlich immer zusammen. Also wenn wir Termine hatten, das wurde von
vornerein abgesprochen. Wir haben dann und dann diese - diese Termine, wer geht dahin?
Wer macht was? Wer bleibt zu Hause? Bei uns war immer einer zu Hause, von klein bis grof.“
(Frau Uenal, Z. 540 - 543)

Sorgende Angehorige, die dem Typus ,aktiv genutzte Familienressourcen’ zugewiesen sind,
sind durch die folgenden Faktoren gekennzeichnet:

— Niedriger soziobkonomischer Status
— Aufrechterhaltung der Erwerbstatigkeit bzw. des gewahlten Lebensentwurfs

— Selbstsorgeorientierung wird durch Familienressourcen unterstliitzt (diese schaffen Frei-
raume)

Die sorgenden Angehdrigen dieses Typus sind einem niedrigen SOS zuzuordnen. Vergleichbar
mit dem ersten Typus sind hier die Pflegepersonen erwerbstatig, sowohl mannlichen als auch
weiblichen Geschlechts sowie mit als auch ohne Migrationshintergrund. Bezogen auf die vier

12 Ein solches Muster der ,Organisation der Pflege um die Erwerbstatigkeit” wurde auch in einer friihe-
ren Studie — hier in Bezug auf erwerbstatige pflegende Manner — gefunden (Auth et al. 2016). In unse-
rer Analyse erweist es sich jedoch eher als generelle Bewaltigungsstrategie von besser Qualifizierten
und findet sich bei beiden Geschlechtern.
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fur die Studie relevant gesetzten Differenzkategorien SOS, Geschlecht, Migrationsstatus und
Erwerbsstatus unterscheiden sich die beiden Typen also nur im Merkmal des SOS. Mit Blick auf
die Pflegebewiltigung kann dabei festgehalten werden, dass der niedrige SOS keine fiir die
Pflegepersonen relevante Begrenzung des Pflege- und (Selbst-)Sorgehandelns darstellt, da er
in Wechselwirkung mit einem erméglichenden familidaren Netzwerk steht.

Das ,Gelingen’ der Pflegebewaltigung dieses Pflegetypus basiert auf der aktiven Nutzung vor-
handener Familienressourcen. Der so entstehende personliche Freiraum ermoglicht es den
sorgenden Angehorigen, ihren eigenen aktuellen Lebensentwurf weiter zu gestalten. Zu die-
sem Lebensentwurf kann sowohl die Ermoglichung und Aufrechterhaltung der Erwerbstatigkeit
als auch eines gewahlten Ausbildungsweges gehoren. Auf diesem Wege kann ein Selbstsorge-
handeln praktiziert werden. Der daflir notwendige Handlungsspielraum wird sowohl durch
eine akzeptierte Aufgaben- und Rollenverteilung innerhalb der Familie als auch durch ein wei-
testgehend konfliktfreies familidares Netzwerk eréffnet. Sorgende Angehdérige in dieser Gruppe
konnen ihre Wertvorstellungen, die sich stark auf die familidare Firsorge richten, mit der
Selbstsorge fir den eigenen Lebenskontext vereinbaren, weshalb sie ihre persdnlichen Mog-
lichkeiten als nur wenig eingeschrankt bewerten. Die Familie geht arbeitsteilig vor und kann
entweder den Pflegedienst komplett ersetzen, oder es wird auch einmal die professionelle
Fachkraft zu einem Familienmitglied umgedeutet. So kann das System der familidren Pflege,
die zentraler Bestandteil der Handlungsorientierung der hier zugeordneten sorgenden Ange-
horigen ist, aufrechterhalten werden. Die sorgenden Angehdrigen schildern dabei ein hohes
Kontrollerleben, und das Pflegehandeln dieses Typus kann als ,gelingende’ Pflegebewaltigung
bewertet werden.

Frau Uenal als exemplarischer Fall des Typus 2

So hat Frau Uenal, die im obigen Zitat den Zusammenhalt ihrer Familie hervorhebt, bereits in
jungen Jahren die Pflege ihrer schwerst pflegebedirftigen Mutter Gibernommen, die rund um
die Uhr versorgt und beaufsichtigt werden muss. Ihre Flrsorgeorientierung ist ein Teil ihrer
familidren Sozialisation. Dies verweist Frau Uenal einerseits bereits im Alter von 17 Jahren auf
die Rolle der pflegenden Tochter, andererseits kann sie von einem sorgenden Familiennetz-
werk profitieren, weil die Fiirsorgeorientierung von allen Familienmitgliedern geteilt wird. Auf
diese Weise gelingt es Frau Uenal trotz der Pflege ihrer Mutter, erst ihren Schulabschluss und
anschlieRend eine Berufsausbildung zu absolvieren. Da sie den Beruf der Altenpflegerin wahlt,
verbleibt sie im Handlungskontext der Pflege. lhr Erwerbsstatus steht also in enger Korrespon-
denz zu ihrer Rolle als sorgende Angehdrige und ist gleichermalRen ermdglichend und begren-
zend wirksam. Wahrend die Erwerbstatigkeit die zeitliche Verflgbarkeit von Frau Uenal fir die
hauslichen Pflegeaufgaben eingrenzt, kann sie die beruflichen Kompetenzen zugunsten der
Pflege der Mutter einsetzen und profitiert davon, dass die zustandige Pflegedienstmitarbeite-
rin sich terminlich mit ihr abstimmt, um aufwendige Pflegearbeiten, bspw. das Baden der Mut-
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ter, mit Frau Uenal gemeinsam zu verrichten. Vergleichbar zum Fallbeispiel von Herrn Kaya,
der sich einen hohen Flexibilitatsgrad im Berufsalltag zunutze machen kann, sind auch fir Frau
Uenal die Ausgestaltungsmoglichkeiten im Rahmen ihres Arbeitsverhaltnisses bedeutsam.

Der niedrige SOS der Familie erschwert die Pflegesituation, denn der finanzielle Handlungspiel-
raum ist klein, und fir jede Anschaffung ist die Familie auf eine vorherige Bewilligung durch die
Kranken- oder Pflegekasse angewiesen. Fiir die Bewaltigung der Pflege ist aber zentral, dass
der niedrige SOS in Wechselwirkung mit dem familidren Netzwerk steht. Die abwechselnde
familidre Flrsorge und die akzeptierte Rollenverteilung fiihren in der Darstellung von Frau
Uenal zu einem niedrigen Belastungsempfinden und ermoglichen ihr, neben der Pflegetatigkeit
einen eigenen Lebensentwurf zu verfolgen.

3.3 Typus 3 - Sinnstiftung

,Ja also wenn es moglich war, war ich immer da, ne? Weil das war fiir mich ein Bedurfnis.”
(Herr Behrens, Z. 121)

Fir den Pflegebewaltigungstypus 3 lassen sich die folgenden zentralen Punkte festhalten:

— Keine oder geringfligige Erwerbstatigkeit
— Selbstsorgeorientierung liegt in der ,sinnhaften’ Pflegeaufgabe

Zu diesem Typus gehéren sowohl Personen mit niedrigem als auch mit hohem SOS, auch der
Migrationsstatus und das Geschlecht variieren. Im Gegensatz zu den ersten beiden Pflegebe-
waltigungstypen ist keiner der hier verorteten sorgenden Angehdrigen erwerbstatig (geringfi-
gige Beschaftigung ausgenommen).

In der Pflegebewéltigung zeigt sich der SOS zwar nicht direkt relevant. Dennoch ist allen Pfle-
gepersonen gemeinsam, dass der finanzielle Verfliigungsrahmen den Lebensunterhalt ausrei-
chend sichert. Fir die Pflegebewaltigung ist zentral, dass die Pflegeentscheidung in den Le-
bensentwurf integriert und als bedeutsame Aufgabe konstruiert wird. Die Verwirklichung der
Selbstsorge wird so in grolRen Teilen Uber die als sinnhaft bewertete Pflegetatigkeit ermdglicht.
Im Abgleich mit dem Diskurs um die erwerbszentrierte Normalbiografie®* (vgl. Kohli 1988) kann
die Pflegeaufgabe eine ,Ersatzfunktion’ fiir eine Erwerbsarbeit einnehmen.

Die Griinde fiir die Nichterwerbstatigkeit unterscheiden sich; gemeinsam ist jedoch allen Fal-
len, dass die Nichterwerbstatigkeit mit der Biografie der sorgenden Angehorigen verknipft ist
und diese die Pflege deshalb nicht als Zwang erleben, sondern als bewusste Entscheidung dar-
stellen. Dies kann zum einen bedeuten, dass die Pflege als Lebensabschnitt in der Erwerbsbio-

13 Darunter wird eine standardisierte Form des Lebenslaufs verstanden, der traditionell insbesondere fiir
Manner eine kontinuierliche Vollzeiterwerbstatigkeit (,Normalarbeitsverhaltnis”) vorsieht.
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grafie konstruiert wird — in diesem Fall kommt es zur zeitweisen Aufgabe der Erwerbstatigkeit
— oder dass die Pflege Anlass ist, die Erwerbstatigkeit ganz aufzugeben und in den Vorruhe-
stand einzutreten. Zum anderen gehoren zu diesem Typus sorgender Angehdoriger auch solche
Falle, in denen die Pflegenden bereits vor Eintritt in die Pflegesituation aufgrund von Erwerbs-
unfahigkeit oder einer bereits vorher festgeschriebenen Rolle als flirsorgende Person in kei-
nem Erwerbsverhdltnis standen. Die Konstruktion der Pflegetatigkeit als Ersatz fir die Er-
werbsarbeit bzw. die Normalbiografie, um sich eine anerkannte Subjektposition zu verschaf-
fen, ist hier ausschlieRlich ménnlich konnotiert. Bei den Frauen in der Gruppe wird die sinnstif-
tende Ubernahme von Pflegetatigkeiten hingegen eher im Sinne des Alternativrollenkonzep-
tes'* (vgl. Offe/Hinrichs 1977) als weiblich konnotierte Alternativrolle zur Erwerbstatigkeit kon-
struiert. Insofern tritt bei pflegenden Angehdrigen des Typus ,Sinnstiftung’ die Kategorie Ge-
schlecht relevant hervor.

Weil die Pflegetatigkeit von den sorgenden Angehdérigen als gering belastend wahrgenommen
wird und die ,Sinnstiftung’ (iber die Pflegetatigkeit zum genuinen Teil der Identitatskonstrukti-
on gemacht wird, wird auch dieser Pflegebewaltigungstypus einer ,gelingenden’ Pflegebewal-
tigung zugeordnet.

Herr Behrens als exemplarischer Fall des Typus 3

So hat Herr Behrens, 59 Jahre alt, ohne Migrationshintergrund und in einer Partnerschaft le-
bend, der im obigen Zitat darauf hinweist, dass es ihm ein ,Bedirfnis“ gewesen sei, den
schwer pflegebedirftigen Schwiegervater zu betreuen, die Pflegetatigkeit in erster Linie als
sinnvolle Aufgabe und nicht als Belastung empfunden. Zudem schreibt er der Ubernahme der
Pflegeverantwortung eine gesellschaftliche Selbstverstandlichkeit zu, die fiir ihn zusatzlich mit
einer religiosen Bedeutung verbunden ist. Herr Behrens hat den zuletzt 81-jdhrigen demenz-
kranken Schwiegervater, der 2015 verstorben ist und die damals giltige Pflegestufe 3 (mit
Hartefallregelung) hatte, bis zu 30 Stunden wochentlich gepflegt. Fiir Herrn Behrens waren
wahrend der Sorgetatigkeit alle anderen Dinge nachrangig, so auch seine (geringfligige) Er-
werbstatigkeit. Dabei ist aber relevant, dass Herr Behrens schon lange vor der Pflege des
Schwiegervaters erwerbsunfahig geworden und bereits zu Beginn der Pflege nur geringfligig
beschaftigt war, sodass die Vereinbarkeit von Pflege und Erwerbsarbeit fiir Herrn Behrens kei-
ne Schwierigkeiten mit sich gebracht hat. Anders als bei seiner Lebenspartnerin, die auf das
Erwerbseinkommen angewiesen ist, ist sein Lebensunterhalt iber eine Erwerbsminderungs-
rente gesichert. Sein geringfligiger Erwerbsstatus hat ihn in die Rolle des Pflegenden gedrangt,
da er liber die notwendige Zeit verfligte. Sie wirkte bei der Aufrechterhaltung des Pflegearran-
gements aber zugleich erméglichend und in der Wechselwirkung mit seinem Selbstsorgehan-

14 Das Alternativrollenkonzept erklirt in der Arbeitsmarktforschung die Diskriminierung von bestimmten
Gruppen, denen eine sinnstiftende Existenz auRerhalb der Erwerbsarbeit zugeschrieben wird, so z. B.
bei Frauen die Alternativrolle der Hausfrau, Mutter und pflegenden Angehdérigen.

21



Sorgende Angehdrige als Adressat_innen einer vorbeugenden Pflegepolitik

Eine intersektionale Analyse

deln einer sinnstiftenden Pflege erlebt er in der Pflegesituation eine hohe Zufriedenheit mit
seiner Aufgabe. Fir die Pflegebewiltigung war es fiir Herrn Behrens relevant, dass die Pflege-
tatigkeit seinen eigenen Lebensentwurf nicht in Gefahr bringt, sondern zu einem Teil seines
Lebensentwurfs wird, den Herr Behrens auch nach dem Tod seines Schwiegervaters im Rah-
men eines ehrenamtlichen Engagements fortfiihrt. Es kann als eine Copingstrategie gedeutet
werden, dass Herr Behrens vor diesem Hintergrund die Pflegetatigkeit als ,Ersatzaufgabe’ um-
gedeutet hat. Im Interview konnte rekonstruiert werden, dass die Flirsorgeorientierung von
Herrn Behrens stark auf eigenen biografischen Erfahrungen basiert.

3.4 Typus 4 - Alternativlosigkeit

»Vor zwei oder drei Jahren hat man mich vor die Alternative gestellt, entweder Mama selber
pflegen oder Mama sterben lassen.” (Frau Kessler, Z. 21-23)

Es konnten fir den Typus ,Alternativiosigkeit’ die folgenden zentralen Punkte herausgearbeitet
werden:

— Keine oder unabdingbare Erwerbstatigkeit
— Selbstsorgeorientierung kaum ausgepragt
— Umfasst nur Frauen

Vergleichbar zum Typus ,Sinnstiftung’ gehdren zum vierten Typus ,Alternativlosigkeit’ sowohl
sorgende Angehdrige mit einem niedrigen als auch Pflegepersonen mit einem hohen SOS, wo-
bei ersterer (iberwiegt. Ebenso variiert der Migrationsstatus. Vergleichbar ist auch, dass die
sorgenden Angehorigen dieses Pflegetypus mehrheitlich nicht erwerbstéatig sind. Im Sample
der Studie fanden sich fir die Gruppe der ,Alternativiosigkeit’ nur weibliche Pflegepersonen,
sodass an dieser Stelle die Relevanz der Kategorie Geschlecht aufscheint.

Es zeigt sich in diesem Typus, dass ein hoher SOS fiir die Pflegebewiltigung keine Vorteile mit
sich bringt, weil andere Faktoren, die ein starkes Belastungserleben begriinden, die Wirksam-
keit des hohen SOS iiberlagern. Sorgende Angehérige, die diesem Typus zugeordnet werden,
verweisen auf (zwanghafte) Handlungsorientierungen, die nicht nur religids gepragt sind, son-
dern sich auf individuelle familidre Konstellationen und Orientierungen beziehen, jedoch dabei
immer als eine Frage des Gewissens verhandelt werden. Ein Selbstsorgehandeln ist fir die
sorgenden Angehorigen dieses Typus nicht mdglich, die Selbstsorgeorientierung gering ausge-
pragt. Auffallend hierbei ist zum einen die empfundene Abhéngigkeit in der Beziehung zur
pflegebedirftigen Person — die sich finanziell und/oder emotional offenbart — und zum ande-
ren eine eng gesetzte Werteorientierung, die keine Alternative zuldsst. So kann beispielsweise
ein Zukauf von Leistungen zur Entlastung aufgrund der individuellen Rahmenbedingungen und
der Pflegebeziehung trotz eines ausreichenden finanziellen Verfligungsrahmens nicht realisiert
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werden. Beide Faktoren grenzen die Selbstsorgeorientierung der sorgenden Angehdrigen stark
ein bis hin zur vollstandigen Negierung eigens durchzusetzender Handlungsoptionen.

Den hier beschriebenen Pflegetypus kennzeichnet, dass die Selbstsorgeorientierung allenfalls
gering ausgepragt ist und ein Selbstsorgehandeln in der Regel als nicht moglich wahrgenom-
men wird. Die sorgenden Angehdrigen sehen sich in einer kontextbedingten Alternativlosig-
keit, in Folge derer sie die Weiterverfolgung des eigenen Lebensentwurfs zugunsten der pfle-
gebedirftigen Person aufgeben. Mehr noch werden die eigenen Bediirfnisse den Bedlirfnissen
der pflegebediirftigen Person vollstandig untergeordnet. Die sorgenden Angehorigen des
Pflegbewaltigungstypus ,Alternativiosigkeit’ pflegen zudem grofRtenteils ohne die Unterstiit-
zung durch externe Pflegedienstleistungen, weil sie diese entweder selber ablehnen, als nicht
moglich erachten (z. B. auf Grund eines demenziell-herausfordernden Verhaltens) oder darauf
verzichten, wenn bspw. eine professionelle Pflege durch die pflegebediirftige Person abge-
lehnt wird. Im Gegensatz zum Pflegetypus ,Aktiv genutzte Familienressourcen’ kénnen diese
sorgenden Angehorigen (u.a. auch auf Grund von innerfamilidgren Konflikten) nicht auf ein
funktionierendes familidares Netzwerk zuriickgreifen und sind tGberwiegend ganzlich allein fir
die Pflege und Betreuung der pflegebedirftigen Person zustindig. Die daraus entstehende
duBerst hohe Pflegebelastung wird resignierend ertragen. Es werden in Folge von Abhangigkei-
ten und starker Flrsorgeorientierung keine Moglichkeiten zur Entlastung durch eine Verdnde-
rung des Pflegearrangements gesehen. Die sorgenden Angehorigen muissen den Verlust des
Kontrollerlebens im Pflegealltag bewaltigen, was nicht oder nur selten gelingt. Die Pflegebe-
waltigung ist deshalb als ,prekar’ einzuordnen.

Frau Kessler als exemplarischer Fall des Typus 4

Ein Beispiel flr diesen Typus ist Frau Kessler. Sie hat keinen Migrationshintergrund, ist 55 Jahre
alt, ledig und stand bereits vor der Pflegesituation in einer sehr engen Beziehung zu ihrer Mut-
ter, die seit funf Jahren pflegebedirftig ist und zum Zeitpunkt des Interviews an einer fortge-
schrittenen Demenz leidet. Es liegt der Pflegegrad 5 vor. Frau Kessler hat ihr Elternhaus nie
verlassen. Entsprechend ist ihr Selbstverstandnis gepragt von der Rolle der (ber ihre Grenzen
hinausgehenden sorgenden Tochter. Diese Rolle fiillt sie vor dem Hintergrund einer wirkmach-
tigen Abhdngigkeitskonstruktion aus, denn Frau Kessler lebt ohne Partner_in und ohne Kinder.
Sie pflegt ihre Mutter rund um die Uhr im eigenen Haushalt. Dafiir hat sie ihre Erwerbsarbeit
aufgegeben und sich damit in die finanzielle und ,psychische Abhangigkeit ihrer Mutter bege-
ben”, wie sie selber sagt. Frau Kesslers Selbstverstdndnis als pflegende Tochter ist von Religio-
sitat gepragt. Der Glaube gibt ihr Kraft, stellt sie jedoch vor allem unter einen (alternativlosen)
Verpflichtungszwang zur Pflege.

Erschwerend kommt bei allen sorgenden Angehdorigen dieses Typus ein Mangel an sozialer und
familidrer Unterstilitzung hinzu, die, wie im Falle von Frau Kessler, zur sozialen Isolation fiihren
kann. Sie ist bis auf wenige Ausnahmen allein auf den Kontakt zur schwer pflegebedirftigen
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und demenzkranken Mutter verwiesen. lhr niedriger SOS erschwert die Situation an dieser
Stelle erheblich, da sie aus finanziellen Griinden keine Ausgleichsmoglichkeiten herstellen
kann. Die fir sie alternativlose Aufgabe der Erwerbsarbeit hat fir Frau Kessler hohe soziale
Opportunitatskosten, weil sie in Folge dessen von gesellschaftlicher Teilhabe ausgeschlossen
ist. Trotz des extrem hohen Belastungsempfindens ertragt sie die Situation resignierend, was
kennzeichnend fiir diesen Pflegetypus ist. Bei Frau Kessler liegt dies darin begriindet, dass die
Mutter keine Formen der aullerfamilialen Pflege akzeptiert. Viele der taglichen Pflegeaufga-
ben, die eigentlich von dem eingeschalteten ambulanten Pflegedienst adaquater erledigt wer-
den konnten, werden doch letztendlich durch Frau Kessler ausgefiihrt. In der Folge erfahrt
Frau Kessler durch die stark ablehnende Haltung der Mutter gegeniiber dem Pflegepersonal
keine Entlastung, sondern erlebt eine massive Einschrankung ihrer Handlungsfahigkeit durch
die Pflegeerwartungen der Mutter. Das liber die MaRen hohe Belastungserleben geht mit dem
Verlust der Kontrolle tiber den eigenen Lebensentwurf und die Verdrangung der eigenen Be-
dirfnisse einher.

3.5 Typus 5 - Ringen um Kontrolle

,Also gerade in der Zeit, wo es so, wo ich die neue Pflegekraft gesucht habe und viel und sehr
lange verzweifelt war, weil ich keine Dame gefunden habe, die zu meiner Oma passt, da hatte
ich auch sehr oft die Gedanken, dass ich wegen meiner Oma eventuell meinen Arbeitsplatz
verliere.” (Frau Yuksel, Z. 334-337)

Es konnten fir den Pflegebewaltigungstypus 5 die folgenden zentralen Punkte herausgearbei-
tet werden:

— Hoher soziookonomischer Status
— Aufrechterhaltung der Erwerbsarbeit

— Selbstsorgeorientierung ausgepragt, Selbstsorgehandeln jedoch instabil und von Fremdbe-
stimmung lberlagert

— Umfasst nur Frauen

Die Angehérigen des Pflegetypus 5 ,Ringen um Kontrolle’ haben einen hohen SOS und sind
erwerbstéatig. Es sind sowohl Pflegepersonen mit als auch ohne Migrationshintergrund hier
verortet. Aus dem Sample der Studie konnten fiir diesen Typus der Pflegebewaltigung nur
weibliche Angehdrige zugeordnet werden.

Insofern scheint in beiden Typen der ,eher prekdren’ Pflegebewiltigung eine Relevanz der
Kategorie Geschlecht auf, weil nur Frauen dort eingeordnet sind. Auf Grund der qualitativen
Herangehensweise der Studie sollte dieses Muster jedoch nicht vorschnell verallgemeinert
werden und misste noch naher geprift werden.
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Im Unterschied zum Typus ,Alternativlosigkeit’ zeigt sich flr die sorgenden Angehdrigen hier
ein gewisser Grad an Handlungsspielraum im stetigen Kampf um den Erhalt der Kontrolle {iber
den eigenen Lebensentwurf. Dabei unterscheidet sich dieser Pflegetypus vom Typus ,Alterna-
tivlosigkeit’ vor allem darin, dass die sorgenden Angehoérigen trotz des ,Ringens um Kontrolle’
ihre eigenen Bedarfe im Blick behalten und ein aktives Selbstsorgehandeln praktizieren, was
sich vor allem in der bedingungslosen Aufrechterhaltung der Erwerbsarbeit ausdriickt. Die
sorgenden Angehorigen sind durch die individuelle Bedingungskonstellation allerdings in eine
sehr hohe und unfreiwillige Belastung durch die Pflege geraten, was meist als schleichender
Prozess beschrieben wird. In einem als Gberwiegend zwanghaft erlebten Kontext nehmen sie
ihre Moglichkeiten der Pflegebewaltigung als sehr eingeschrankt wahr und drohen die Kontrol-
le Giber den eigenen Lebensentwurf zu verlieren. Eine aufgrund des hohen SOS mégliche Un-
terstlitzung durch externe Pflegekrafte kann gegeniiber der pflegebediirftigen Person nur par-
tiell durchgesetzt werden und kann deshalb nur wenig Entlastung schaffen. Obwohl die pfle-
genden Angehdrigen die Moglichkeiten ihres Selbstsorgehandelns als stark eingeschrankt se-
hen, zeigt sich das Ringen um Kontrolle in dem stetigen Versuch, sich gewilinschte Freirdume
(wieder) zu verschaffen. Dies geschieht entweder in Abgrenzung von der Zuweisung der Fir-
sorgeverantwortung durch Dritte (hdufig in einer konflikthaften Beziehung zu anderen Famili-
enmitgliedern) oder in der Auseinandersetzung mit den Erwartungen und Bedirfnissen der
pflegebediirftigen Person.

Vor diesem Hintergrund wird der Aufrechterhaltung der Erwerbstatigkeit eine besondere Be-
deutung zugeschrieben. Dies gelingt jedoch nicht immer im gewiinschten Maf3e und bedroht
die Erwerbstatigkeit als zentrale Lebensstrukturierung. Die familidare Konstellation tragt dabei
nicht — wie es fir den Pflegetypus ,Aktiv genutzte Familienressourcen’ der Fall ist — zur Ermog-
lichung bei, sondern erschwert die Bewaltigung der Pflege zusatzlich. Zentrales Merkmal flr
diesen Pflegetypus ist, dass das Pflegearrangement instabil bleibt, immer wieder Briiche er-
fahrt oder subjektiv als fragil und gefdhrdet betrachtet wird. Erwartungshaltungen der pflege-
bedirftigen Person oder etwa Aushandlungskonflikte mit Geschwistern weisen der Erwerbsar-
beit als notwendige Auszeit und Entlastung von Beziehungskonflikten im Pflegealltag eine be-
sondere Relevanz zu. In Abgrenzung zum Typus ,Alternativlos’ wagen die sorgenden Angehori-
gen hier immer wieder aufs Neue ihre Alternativen ab. An dieser Stelle wird der hohe SOS er-
moglichend wirksam, beispielsweise weil die Mdglichkeit besteht, soziale Dienstleistungen (z.
B. eine so genannte ,,24-Stunden-Pflegekraft”) zu finanzieren. Dieses permanente ,Ringen um
Kontrolle’ in der Bewaltigung der Pflege bei gleichzeitig hohem Belastungserleben fiihrt zur
Zuweisung zur Gruppe der ,prekaren’ Pflegebewiltigung.

Frau Yiiksel als exemplarischer Fall des Typus 5

So steht fiir Frau Yiiksel, 43 Jahre alt und ledig, die Ubernahme der Pflege ihrer an Demenz
erkrankten GroRmutter, die zudem stark in ihrer Mobilitdt eingeschrankt ist und Leistungen
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nach Pflegegrad 4 erhilt, in engem Zusammenhang zur Position, die sie in ihrer Familie inne-
hat. Das Pflegemotiv, das im Interview explizit und implizit aufscheint, ist ambivalent. Frau
Yiiksel verweist einerseits auf die enge Bindung gegeniber ihrer Grolmutter und die von ihr
als selbstverstandlich betrachtete familiare Verantwortung, andererseits beschreibt sie die
Pflegelibernahme nicht als von ihr aktiv gesucht, sondern sieht diese als von der Familie zuge-
wiesen an (u.a. vom eigenen Vater, der als Sohn der GroBmutter in erster Verwandschaftslinie
steht). Es wird deutlich, dass ihr die Aufgabe von der Familie deshalb zugeschrieben wird, weil
sie zum einen alleinstehend und ohne Kinder lebt, und weil sie zum anderen die einzige Aka-
demikerin in der Familie ist und deshalb mit dem Vertrauen auf Fachkompetenz belegt wird.
Hier wird der hohe SOS von Frau Yiiksel innerhalb der Familie relevant. Mit steigender (Kérper-
)Pflegebedirftigkeit der GroBmutter scheint zudem die Kategorie Geschlecht in Wechselwir-
kung mit dem Migrationshintergrund wirksam auf. Hier ziehen sich sowohl der Bruder von
Frau Yuksel als auch ihr Vater von den ohnehin nur gelegentlich geleisteten Sorgeaufgaben fast
vollstandig zurlick. Es ist Frau Yiksel deshalb kaum mdglich, familidre Ressourcen zur eigenen
Entlastung zu nutzen. Im Unterschied zum Typus der ,Aktiv genutzten Familienressourcen’ wird
ihr eine Aufgabe zugewiesen, die eben nicht als gemeinsame Aufgabe verstanden wird. Die
familidgren Aushandlungskonflikte erschweren die Pflegebewaltigung und haben das ,Ringen’
um das eigene Kontrollerleben zur Folge.

Die Aufrechterhaltung der Erwerbsarbeit ist ungeachtet der Firsorgeorientierung fir Frau
Yiiksel zentral. Sie ist genuiner Bestandteil ihrer Selbstsorgeorientierung und nicht verhandel-
bar. Anders als beim Typus ,Pflegeorganisation rund um die Erwerbstatigkeit’ wird die Verein-
barkeit dennoch als belastend empfunden. So scheint im oben abgebildeten Zitat die Sorge
auf, den Arbeitsplatz verlieren zu kdnnen, weil Frau Yilksel trotz einer so genannten ,24-
Stunden-Pflegekraft”, die von der gesamten Familie finanziert wird, stark von der Pflegever-
antwortung eingenommen ist. Hier zeigt sich wiederum der Erwerbsstatus bzw. dezidiert die
Positionierung im Beruf relevant, d.h. welche Verhandlungsposition sorgende Angehdrige in-
nerhalb des Erwerbsarbeitskontextes innehaben bzw. im Fall von Frau Yiksel nicht innehaben.
Sowohl die familidre als auch die berufliche Position, in der Frau Yiksel sich befindet, weist
hier wie dort das permanente Ringen um Kontrolle auf, was zu einem hohen Belastungserle-
ben fuhrt. Im Unterschied zum Typus ,Alternativiosigkeit’ gelingt es dennoch immer wieder
aufs Neue, durch das praktizierte Selbstsorgehandeln eine gewisse Stabilitdt im Pflegearran-
gement herzustellen.
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4 Bedarfe sorgender Angehoriger

Ein weiterer Fokus der hier vorgenommenen intersektionalen Analyse galt den Bedarfen sor-
gender (Schwieger-)S6hne und (Schwieger-)Téchter. Die Situation sorgender Angehoriger steht
bereits seit langerem im Fokus des wissenschaftlichen Interesses, und es liegen eine Vielzahl
von Studien unterschiedlicher Disziplinen hierzu vor (vgl. Kapitel 2). Mit sorgenden (Schwieger-
)Kindern wird in dieser Analyse eine Gruppe in den Blick genommen, die in der Pflegesituation
mehrfache Anforderungen zu bewaltigen hat. So sind zwei Drittel der informell Pflegenden
unter 65 Jahren gleichzeitig erwerbstatig (vgl. Nowossadeck et al. 2016, S. 15) und sie haben
zusatzlich zu der genuinen Herausforderung einer Pflegelibernahme, die dennoch je nach Pfle-
gegrund, Pflegegrad und Pflegeverlauf variiert, die Vereinbarkeitsfrage von Beruf und Pflege
als erschwerende Rahmenbedingung fiir die Organisation einer hauslichen Pflege zu |6sen. Bei
einer steigenden Regelaltersgrenze, die auch faktisch zu einem durchschnittlich gestiegenen
spateren Renteneintritt flhrt (vgl. IAQ 2016, S. 78), ist fir die kommenden Jahre mit einer
weiteren Verscharfung pflegebedingter Vereinbarkeitskonflikte in dieser Gruppe zu rechnen.

In der vorliegenden Untersuchung wurden die pflegenden S6hne und Tochter sowohl danach
gefragt, welche Beratungs- und Unterstltzungsangebote sie als hilfreich erlebt haben als auch
danach, welche Wiinsche und Bedarfe offen geblieben sind. Die eingenommene intersektiona-
le Analyseperspektive hat nicht nur die Ermittlung der explizierten Bedarfe ermoglicht, es
konnten in einem weiteren interpretativen Schritt auch implizit aufscheinende Bedarfe entlang
der Differenzkategorien herausgearbeitet werden. Hierbei handelt es sich um jene Bedarfe, die
eine Relevanz fur das ,Gelingen’ der Pflegebewaltigung aufweisen, die aber von den Betroffe-
nen selbst nicht als Bedarfe erkannt oder formuliert werden (kénnen). Gerade diese Bedarfe
laufen in den Beratungs- und Hilfestrukturen Gefahr, unerkannt zu bleiben und sollen insbe-
sondere fir eine vorbeugende Pflegepolitik sichtbar gemacht werden. In Anlehnung an Lind-
grens Phasen einer Pflegendenkarriere (vgl. Kapitel 2) ist das Ziel des Forschungsvorhabens,
Erkenntnisse Uber das Bewaltigungshandeln sorgender Angehdriger sowie einen damit in Zu-
sammenhang stehenden Entlastungsbedarf zu gewinnen. Die Ergebnisse werden nachfolgend
in zwei Schritten vorgestellt. In einem ersten Schritt werden die herausgearbeiteten Bedarfe
fallibergreifend und entlang des phasenhaften Pflegeverlaufs deskriptiv dargestellt (vgl. Kapi-
tel 4.1). Der zweite Schritt stellt anschlieBend die finf Pflegebewaltigungstypen in den Mittel-
punkt (vgl. Kapitel 4.2) und zeigt so den Zusammenhang zwischen den Bedarfen und den durch
das Zusammenspiel der Differenzkategorien bestimmten Handlungsspielrdumen fir die Selbst-
sorgeorientierung der Pflegepersonen auf. Dazu werden die herausgearbeiteten Bedarfe mit
den Moglichkeiten fiir ein Selbstsorgehandeln im Pflegeprozess verkniipft. So lassen sich so-
wohl Gefahren fiir einen Kontrollverlust (iber die Pflegesituation und das ,Abrutschen’ in eine
,prekdre’ Pflegebewaltigung verdeutlichen als auch Moglichkeiten fiir eine nachhaltige Star-
kung oder positive Veranderungen hin zu einer ,gelingenden’ Pflegebewaltigung aufzeigen.
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4.1 Bedarfe sorgender Angehoriger im Pflegeverlauf

Ubergreifend benennen sorgende Angehérige den Wunsch nach gesellschaftlichem Respekt
und der Anerkennung ihrer Leistung, die sie mit der Pflege und Unterstiitzung ihrer pflegebe-
dirftigen Angehorigen leisten. Gerade diejenigen, die Menschen mit Demenz (nicht selten
,rund um die Uhr’) versorgen, wiinschen sich mehr Verstandnis und Teilhabemoglichkeiten fir
Demenzerkrankte. Die nachfolgende Tabelle 3 stellt die Bedarfe sorgender Angehériger im
Uberblick dar. Die implizit aufscheinenden Bedarfe sind farbig dargestellt, unterbrochene Li-
nien zeigen flieRende Uberginge fiir phaseniibergreifende Bedarfe.
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Tabelle 3: Analyseergebnisse zu den Bedarfen sorgender Tochter und S6hne

Entscheidung zur Pflege Gestaltung und Aufrechterhaltung

Ubergang in die stationire Versorgung

Sterbephase und Phase nach dem Tod

,Wegweisende’ Informationen und zuge-
hende Unterstlitzung im birokratischen
Alltag

Entblrokratisierung

,Wegweiser’

- Uberwindung von Hiirden im Prozess

- Vermittlung pflegerelevanter Informationen

Unterstitzung bei den Formalia fir eine
(akute) Heimaufnahme

Beschleunigung der Bearbeitung von Antragen
klare Zustandigkeiten

Professionelle Akteure im medizinischen
Bereich als ,Briickenbauer’ fiir den Start in
die hausliche Pflege

- Arzte/Arztinnen

- Pfleger_innen

hausliche Pflege hinweist
- Ubergang in ein Hospiz
- Ubergang in eine stationére Einrichtung

Hausarzt/-drztin als vertrauensvolle/r und aktive/r Berater_in, der/die u. a. auf Grenzen fir die

Hausarzt/-arztin als Ansprechpartner_in fir
sorgende Angehdorige in der ersten Phase
nach dem Tod

Anleitung zu Pflegetatigkeiten

Zugang zu Selbsthilfestrukturen fiir Angehoérige von Menschen mit Demenz (mit Betreuungsan-
gebot)

Aufsuchende Hilfe im personlichen Kontakt
(Beratung zu Alltagsfragen der Pflege und
zu Vereinbarkeitsfragen)

Aufsuchende und zuverlassige Betreuungs- und
Pflegeangebote durch feste Bezugspersonen

Sensibilitat professioneller Pflegekrafte
gegenlber der Rolle sorgender Angehoriger
im Leben der Bewohner_innen

Uberwindung von Fremdheit

Differenzsensibles Case Management zur
Koordinierung von Informationen

- Umsetzung in die Pflegeorganisation (1)
(2)
(3)

Kontinuierliches, personliches, zugehendes und vertrauensvolles Case Management fiir notwen-
dige Entscheidungen und Anpassungen im Pflegearrangement mit Blick auf:

die Pflegeperson: Aufzeigen von Alternativen (hier auch Unterstitzungsbedarf bei der
Entscheidung fiir einen Ubergang in eine stationare Einrichtung)

differenzsensible Aufklarung Gber die Rechte der pflegebediirftigen Person

pragmatische Unterstiitzung bei Telefonaten/Schriftverkehr

Ein ,Kiimmerer” oder eine ,dritte Person“~> fiir Anderungen im Pflegebedarf (neu auftretende
Phase) ein frithzeitiger Hausbesuch zur Beratung

Case-Management fir die Unterstiitzung
bei der Riickkehr zum eigenen Lebensent-
wurf (bspw. zur Erwerbsarbeit)

- Differenzsensible sozialrechtliche Beratung zur Lebenssituation der sorgenden Angehdrigen
- Finanzielle Sicherheit fur sorgende Angehorige (wahrend der Pflege und fiir die Altersvorsorge)
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Tabelle 3: Analyseergebnisse zu den Bedarfen sorgender Tochter und S6hne (Fortsetzung)

Entscheidung zur Pflege

Gestaltung und Aufrechterhaltung

’Ubergang in die stationire Versorgung

Ubergang in die stationire Versorgung

- Aufsuchende Hilfe und seelische Unterstiitzung in direktem personlichen Kontakt
- Eine ,dritte Person’ = Professionelle Pflegebegleitung zur Reflexion des Pflegehan-
delns/Vereinbarkeit mit dem eigenen Lebensentwurf (Erwerbsarbeit) bei langer andauernder

Pflege

Aufklarung Gber das Krankheitsbild der
Demenz

Informationen im Umgang mit Demenzerkrankun-
gen

Schulungsangebote fur die Pflege (auch zu De-
menz)

Erweiterte Themen: Rollenwechsel, Kommunikati-
on nach innen und aullen, Selbstsorgemaoglichkei-
ten

Frihzeitige Beratung fir Angehdorige von
Demenzerkrankten zur stationdren Versor-
gung

- Uberwindung von Fremdheit

Wohnortnahe Erreichbarkeit differenzsensibler
Pflege- und Betreuungsdienstleistungen (Veranke-
rung im Sozialraum)

,Akzeptable’, differenzsensible stationare
Einrichtungen

Kurzzeit- und Tagespflegeangebot aus-
bauen/alternativ auch wochenweise Betreuung zu
Hause (bei Demenz)

- Alternative Betreuungsformen in fami-
liendhnlichen Strukturen

- Alternative Wohnformen fiir Menschen
mit Demenz

Mebhr Flexibilitat (und Individualitat) fir Fremdbetreuungslosungen (Zeiten, Umfang) als Briicke

zwischen hauslicher Pflege und Heimeintritt

Bessere finanzielle Unterstltzung flr privat organisierte Betreuungslosungen als Alternative zum

Heimeintritt

Bedarfsgerecht passende Hilfsmittel, die funktional
und asthetisch sind

Zugehende professionelle Pflegebegleitung bei Ubergdngen und Entscheidungen:
- individuell zu den eigenen persdnlichen Belastungsgrenzen

- bei familiaren Konflikten (Familienkonferenz)

Rechtzeitige und aufsuchende Angebote in der palliativen Phase

- ambulante Beratung und Betreuung

- Anbahnung einer stationdren Aufnahme im Hospiz

Begleitung der Trauerbewaltigung
- Umgang mit der ,Leerstelle’ Pflege
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Es stellen sich funf leitende Themenbereiche dar, die vor allem den Einstieg in die Pflegesitua-
tion, aber auch die Phase der Gestaltung, Anpassung und Aufrechterhaltung des hauslichen
Pflegearrangements bestimmen. Sorgende Angehorige, die sich mit einer (neu) auftretenden
Pflegesituation oder akuten Verdanderungen im Pflegeprozess konfrontiert sehen, benennen
einen hohen Bedarf an (1) Wegweisung und Information zur Uberwindung von Hiirden bei der
Pflegeorganisation. Sowohl beim Einstieg in die Pflege als auch im Pflegealltag sind sorgende
Angehorige zudem angewiesen auf den (2) Zugang zur Pflegeinfrastruktur und zu addquatem
Wohnraum; letzterer betrifft sowohl eine ausreichende GroRe als auch die Barrierefreiheit der
Wohnung bei Aufnahme der pflegebediirftigen Person. In allen vier Phasen scheint das Pha-
nomen der (3) Uberwindung von Fremdheit als Herausforderung auf. Diese kann sowohl| zwi-
schen Pflegedienstleister_innen und der pflegebediirftigen Person als auch in der Beziehung
zwischen den informell sorgenden Angehorigen und den professionellen Dienstleister_innen
relevant werden. Auch der Rollenwechsel, den Kinder mit dem Erleben der Pflegebediirftigkeit
der Eltern, vor allem in Zusammenhang mit einer Demenzerkrankung, vollziehen miissen, kann
mit Gefiihlen von ,Fremdheit’ einhergehen. Mit dem Themenbereich (4) Ubergdnge und Ent-
scheidungen im Pflegeprozess wird ein weiterer phaseniibergreifender Bedarf angezeigt, der
die Unterstltzung bei der Reflexion des eigenen Pflege- und Sorgehandelns und des Umgangs
mit den eigenen Grenzen zwischen Flrsorgewunsch und Selbstsorgebedarf betrifft. Sorgende
Angehorige, die ihre pflegebediirftigen Angehorigen bis zum Tod begleitet haben, sehen sich
zudem mit der Herausforderung der (5) Lebensbewidiltigung nach der Pflege konfrontiert, fiir
die sich ein bislang politisch kaum wahrgenommener Unterstitzungsbedarf zeigt.

(1) Wegweisung und Information zur Uberwindung von Hiirden bei der Pflegeorganisation
Uber alle Phasen bis hin zum Eintritt in die Sterbephase hinweg zeigen sich, je nach Kompeten-
zen fir die ErschlieBung von und im Umgang mit neuem Wissen, unterschiedlich akzentuierte
Bedarfe flir den Zugang zu pflegerelevanten Informationen. Je hoher der Bildungsgrad
und/oder je glinstiger die Einbindung in bestehende (niedrigschwellige) pflegesensible Struktu-
ren (Arbeitgeberinnen, Gesundheitsakteur_innen, Pflegeberatungs- und Unterstitzungsstruk-
turen), desto eher sind sorgende Angehdrige im Verlauf des Pflegeprozesses in der Lage, sich
im Pflegesystem zurechtzufinden und (neue) Routinen zu etablieren. Fiir den Eintritt in die
Pflegesituation und die Konfrontation mit dem bislang fiir die meisten Betroffenen unbekann-
ten ,Erfahrungsraum Pflege’ zeigen sich jedoch zunachst alle sorgenden Angehdrigen gleich-
ermalen auf Beratung bzw. ,Wegweisung’ angewiesen.

»Also das war, ja, also genauso. Ich habe mich so hilflos gefiihlt. Also gerade am Anfang, wo

Ill

ich mich ja in diesem Thema liberhaupt gar nicht auskannte. Also wirklich null, null.” (Frau

Yiksel, Z. 34-35)

Fiir diese erste Orientierung wird der Wunsch nach einer moglichst frithzeitigen Beratung im
personlichen Kontakt ausgesprochen. Im weiteren Verlauf, bei Verdanderungen des Gesund-
heitszustandes der pflegebedirftigen Person oder der Rahmenbedingungen des Pflegearran-
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gements wird der Bedarf an einer festen Ansprechperson fiir die Unterstiitzung bei der Koor-
dination des Pflegearrangements benannt. Ein weiterer, in diesem Zusammenhang benannter
Bedarf ist die zugehende Beratung mit Informationen zum individuellen Fall. So wird es zu Be-
ginn als ,kraftezehrend” beschrieben (Frau Yiiksel, Z. 19-20), die richtigen Anlaufstellen zu
finden und sich stattdessen die Informationen im Internet oder aus Broschiiren mithsam anle-
sen zu missen. Zudem sei ein zu hohes MaR an Eigeninitiative notwendig, um die pflegerele-
vanten Informationen zu erhalten. In spateren Pflegephasen fehlt je nach Umfang der Pflege-
aufgaben und Grad der Mehrfachbelastung (Vereinbarkeit von Beruf, Pflege und anderen Pri-
vatverpflichtungen) die Zeit, um Beratungsstellen aufzusuchen.

,Und man muss ... man muss halt immer, also erlebe ich es, ich muss immer selber kaimpfen,
wenn ich Unterstitzung irgendwo will. Und ganz oft habe ich da keine Zeit oder keine Kraft
mehr zu...” (Frau Jakobi, Z. 602-604)

Implizit scheint hier unabhangig von den betrachteten Differenzlinien ein grundsatzlich unzu-
reichend gedeckter Bedarf fir die Sicherung des Hilfebedarfs im Einzelfall auf, der sich auf die
Gestaltungs- und Anpassungsanforderungen fir ein hausliches Pflegearrangement, auf Verein-
barkeitsfragen mit der Erwerbsarbeit und in der Folge auf die Praktizierung des Selbstsorge-
handelns zusatzlich belastend auswirkt. Dabei geht es nicht allein um Informationen, die in
einer Broschire aufgelistet sind, sondern um eine differenzsensible, sowohl Bildung als auch
Sprachkenntnisse berticksichtigende Aufkldarung tiber zustehende Pflegeleistungen und nicht
zuletzt um deren Beantragung und Inanspruchnahme.

,50, also ja ... Dadurch, dass ich sie [die Mutter, Anm. d. Verf.] erst mal da los geworden bin,
habe ich mich dann an diese Nummer hier bei der Stadt Kéln mal gewandt. Die hat mir dann
am Telefon auch umfangreich wunderbar alles erklart. Aber Sie glauben ja wohl nicht, dass ich
das verstanden habe.” (Herr Stelter, Z. 369-373)

Auch ein Bedarf an Unterstiitzung bei birokratischen Angelegenheiten im Umgang mit der
Kranken- und Pflegekasse und/oder den Leistungsanbietern wurde aus den Interviews deut-
lich. Telefonische Kontaktaufnahmen verlaufen haufig ber mehrere Stellen und den jeweili-
gen Weiterverweis auf ,die zustdndige Stelle’. Die zugesandten Formulare werden Uber alle
Bildungsschichten hinweg als zu umfangreich und vor allem unverstandlich beschrieben.

,»,50, und das ist ja dann auch ein Drama ohne Ende. Eine Biirokratie, das glauben Sie tber-
haupt gar nicht. [...]. Es ist ... teilweise ist das so damals gewesen, dass ich da jeden Tag eine
Stunde damit verbracht habe. [...]. Ich habe da oben bei meiner Mutter ein Arbeitszimmer nur
fr ihren Kram“ (Herr Miinster, Z. 502-503, 511-512, 539-540)

Sind die Pflegepersonen erwerbstatig, so kommt ein Beratungs- und Unterstlitzungsbedarf fir
die Inanspruchnahme gesetzlicher und/oder (die Aushandlung) innerbetrieblicher Regelungen
fiir eine tempordre oder dauerhafte pflegebedingte Anpassung des Arbeitsverhéltnisses (Ar-
beitszeit, Arbeitsort und/oder Arbeitsinhalt) hinzu. Hier zeigt sich, dass erwerbstatige Pflege-
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personen in kleineren Betrieben bereits strukturell benachteiligt und oft auf die Kulanz ihres
Betriebes angewiesen sind.

,Das finde ich ... das finde ich ... das fand ich eigentlich ganz schon, dass das halt dann nicht
nur in diesen GroRbetrieben, sondern auch vielleicht in kleinen Betrieben, (Ja) dass da viel-
leicht die Moglichkeit besteht, dass man da, was weiR ich, dass vielleicht jemand dann, was
weild ich, fir eine Zeit einspringt oder ... irgendwie, dass es da irgendwas gibt, was weil} ich,
dass derjenige auch mal da raus kann, ohne halt Urlaub oder Uberstunden halt dafiir zu neh-
men, das fand ich schon toll.” (Frau Herbst, Z. 904-910)

Betriebsstrukturen, die ein Beratungs- und Unterstitzungsangebot fiir pflegende Mitarbei-
ter_innen anbieten, werden von den Angehdrigen positiv hervorgehoben.

»[...] wir haben mittags schon mal solche Fortbildungsveranstaltungen, so eine Stunde Ge-
sprache, wo die sich auch vorstellen. Und das geht also ganz einfach, man ... die Telefonnum-
mer steht drin, man ruft die an und (Mhm) dann treffen die sich mit einem.” (Frau Keller, Z.
644-647)

Fiir die Pflege von Demenzerkrankten wiinschen sich die sorgenden Angehorigen eine gezielte
Aufklarung tGber den Verlauf, die Symptome und den Umgang mit der Krankheit. Dariber hin-
aus wird der Wunsch nach einer ,Wegweisung’ zu Selbsthilfestrukturen benannt, die auch die
Demenzerkrankten einbeziehen. Sorgende Angehorige stehen fir die Praktizierung der Selbst-
sorgestrategie ,Teilhabe an Selbsthilfegruppen’ vor dem Dilemma, gleichzeitig auf eine Betreu-
ung ihrer an Demenz erkrankten Angehdrigen angewiesen zu sein.

Auf der Ebene des Informationsaustauschs zwischen den Akteur_innen im Gesundheitsbe-
reich, etwa bei Krankenhausaufenthalten oder in der Reha-Klinik, aber auch an Fach- und
Hausadrzt_innen richtet sich ein weiterer Bedarf der sorgenden Angehorigen. Hier wird die
dringend benétigte liickenlose Informationsweitergabe bei Ubergingen zwischen den an einer
Behandlung beteiligten medizinischen und therapeutischen Akteur_innen vermisst bzw. gefor-
dert. Dies bedeutet in der Praxis fur die sorgenden Angehérigen eine zusatzliche Belastung,
wenn sie bspw. um Medikationsdanderungen, Therapieverordnungen und Antrdge auf Hilfsmit-
tel Uber Schnittstellen hinweg kdampfen missen. Vor allem eine nach einem stationdren Auf-
enthalt notwendige, aber oft nicht stattfindende, zligige Bearbeitung von Antragen fiir Hilfs-
mittel oder Wohnraumanpassungen erschwert den sorgenden Angehdrigen zudem eine gut
organisierte Rickkehr in die Hauslichkeit. Dieser Bedarf zeigt sich besonders relevant fiir den
Einstieg in die Pflege, wird aber auch fir krisenhafte Ereignisse im Pflegeprozess benannt. Eine
kritische Bedarfslicke wird angezeigt, wenn eine fortschreitende Pflegebedirftigkeit eine An-
passung im Pflegearrangement erfordert.

,Und der Umgang mit Hilfsmitteln. Fir mich war die Situation sehr bedriickend, will ich mal
formulieren. Als meine Eltern beide in der Kurzzeitpflege waren und ich wusste, ich brauche
fir meinen Vater ein Pflegebett. Ohne Pflegebett ging es einfach nicht. Und da habe ich es
nicht geschafft, sage ich mal, obwohl ich sofort das versucht habe, mithilfe des Arztes, der mir
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auch alle Rezepte gegeben hat, das Pflegebett zu beschaffen, bevor mein Vater nach Hause
kam, in einer Zeitspanne von drei Wochen.” (Frau Heinrich, Z. 1527-1534)

Fehlen Informationen zur formalen Vorgehensweise, so fiihrt das ganz konkret zu finanziellen
Nachteilen fir die betroffenen Familien, wenn etwa fiir benétigte Hilfsmittel aus Unwissenheit
eine Kostenlibernahme nicht beantragt wird oder die Hilfsmittel bei Vorliegen einer arztlichen
Bescheinigung in Eigenleistung angeschafft werden, ohne die Bewilligung der zustdandigen
Kranken- oder Pflegekasse abzuwarten. In beiden Fallen miissen die Betroffenen die Kosten
selber tragen, da eine nachtragliche Erstattung der Kosten durch die Leistungstrager nicht vor-
gesehen ist. Ein niedriger SOS fiihrt hier zu einer Benachteiligung, wenn auf Grund fehlender
finanzieller Mittel keine Eigenfinanzierung moglich ist. Eine verzogerte Bearbeitung der Ver-
ordnungen kann eine temporare Unter- oder Fehlversorgungen der Pflegebediirftigen ausl6-
sen.

,Wir hatten alles ... wir haben auch alles so selber getragen. (Ja) Und ob ihre zugezahlten Sa-
nitdrsachen sind, wir haben alles ... am Anfang wussten wir ja gar nicht, gekauft, was ihr zu-
stand. Alles Fehlinformationen gewesen.” (Frau Cordes, Z. 193-196)

Im fortschreitenden Pflegeprozess sind es insbesondere die Hauséarzt_innen, denen die befrag-
ten Pflegepersonen eine Schlisselrolle fir die Informationsbereitstellung zuweisen. Sie wiin-
schen sich frihzeitige und wichtige Informationen (z. B. zu Palliativdiensten) sowie eine ver-
trauensvolle Beratung und die Bertlicksichtigung ihrer eigenen psychischen und korperlichen
Belastungen durch die Pflege, um den Pflegealltag bewaltigen zu konnen. Der Einbezug sor-
gender Angehoriger in die Behandlung der pflegebediirftigen Patient_innen als , familienarztli-
che Aufgabe” entspricht zwar bereits seit 2005 den Vorgaben der DEGAM-Leitlinie Nr. 6 ,Pfle-
gende Angehorige” (vgl. Lichte et al. 2005). Allerdings scheint weder ein solches Rollenver-
standnis noch die Durchfiihrung von Hausbesuchen gegenwartig selbstverstandlich fir die
Unterstlitzung hauslicher Pflegearrangements zu sein.

»,Nein, er hat mir keine Hilfen angeboten. Er machte Hausbesuche. Gut, da habe ich auch erst
ein bisschen Auseinandersetzung gehabt. Da habe ich gesagt, mein Gott, in so einem hohen
Alter, Sie ko-, der kam ja von der Tir her, ne? Wenn er zur - zur Praxis [klatscht] oder nach
Hause fuhr, kam der hier vor der Tir her” (Frau Heinrich, Z. 1272-1275).

Ein ,Kiimmerer” oder eine ,dritte Person” zur Reflexion der Pflegesituation und ,ein An-
sprechpartner”, der die Angebote und Strukturen ,gebiindelt und Ubersichtlich” erfassbar
macht, ist ein zentraler und ausdriicklich explizierter Bedarf. Dieser steht mit allen bislang an-
gefiihrten Informations- und Beratungsbedarfen in Zusammenhang und zeigt implizit (in eini-
gen Fallen auch explizit) den Bedarf an einem kontinuierlichen, zugehenden und vertrauens-
vollen Case-Management aus einer Hand auf. Der Bedarf ist phasenibergreifend und kann bis
hin zur Phase nach dem Tod eines pflegebediirftigen Angehorigen reichen, wenn der Anschluss
an den Lebensentwurf vor der Pflegelibernahme bewaltigt werden muss (Verweis an professi-
onelle (Trauer-)Begleitung oder an Selbsthilfegruppen). Hier wird sowohl die als fehlend wahr-
genommene Erreichbarkeit und Kontinuitdt in der Beratung, die Koordination der wiederkeh-
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rend notwendigen Formalia mit Leistungsanbietern und Leistungstragern im gesamten Pflege-
prozess als auch die Angewiesenheit auf einen professionellen Dienst angesprochen, der neue
oder alternative Organisationsmdglichkeiten fir die hdusliche Pflege aufzeigen kann.

Fiir sorgende Angehdérige mit Migrationshintergrund, die entlang der Differenzkategorien SOS,
Erwerbsarbeit und Geschlecht eine dhnliche Heterogenitat aufweisen wie deutsche sorgende
Angehorige, zeigt sich darlber hinaus ein erhohter ,Informations- und Wegweisungsbedarf’.
Dieser betrifft sowohl ggf. vorhandene Sprachbarrieren (vor allem der pflegebediirftigen Per-
son), die Orientierung im deutschen Pflegesystem als auch besondere Herausforderungen bei
der Suche nach kultursensiblen, muttersprachlichen Pflegedienstleistern. Hier ist insbesondere
der Migrationshintergrund der pflegebediirftigen Person relevant, die sich in ihrer Pflegebe-
diirftigkeit (vor allem bei einer Demenzerkrankung) starker an den traditionellen Werteorien-
tierungen ihres Herkunftslandes orientiert als die Generation der sorgenden Tochter und Soh-
ne. So wird zwar eine medizinische Behandlungspflege von tiirkeistammigen Pflegebedirftigen
eher akzeptiert (vor allem, wenn sie von gleichgeschlechtlichen Pflegekraften erfolgt) als eine
professionelle Korperpflege. Eine Demenzerkrankung wird hingegen u. a. deshalb tabuisiert,
weil sie ,als ,Strafe Gottes fir besonders siindhafte Menschen verstanden [wird]” (Tezcan-
Glintekin 2017, S. 409).

(2) Zugang zur Pflegeinfrastruktur und addquatem Wohnraum

Der zweite Themenblock ist eng verknlipft mit dem Bedarf an Informations- und Beratungs-
strukturen, die unabdingbare Basis fiir informierte Entscheidungen zur Gestaltung eines indivi-
duellen, auf die eigene Lebenssituation zugeschnittenen Pflegearrangements sind. Die Integra-
tion von pflegerelevanten Informationen in den eigenen Wissensbestand (Abbildung 1) ermog-
licht es sorgenden Angehorigen, die Belastung der auf sie zukommenden Pflegeaufgaben ein-
zuschéatzen und so ihren Flirsorgewunsch mit ihrer Selbstsorgeorientierung auszubalancieren.

Abbildung 1: Von der Information zum Pflegearrangement
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Die Phase der Gestaltung und Aufrechterhaltung der Pflege ist vor allem gepragt von der In-
stallation neuer Alltagsroutinen unter Einbezug der Pflegeaufgaben. Hier formulieren die sor-
genden Angehorigen je nach der Gesamtheit der Pflegebedingungen (personale und struktu-
relle/soziale Voraussetzungen) ganz unterschiedliche Bedarfe, die sich aber alle gleichsam auf
die Optimierung ihrer Rahmenbedingungen zur Pflege richten. Wird fiir die Pflege ausschliel3-
lich das Pflegegeld bezogen, so wird explizit der Bedarf an einer besseren finanziellen Unter-
stltzung flr den privaten Zukauf von Entlastungsangeboten benannt (z. B. Haushaltshilfe oder
Alltagsbetreuung), insbesondere wenn das Pflegegeld dem Ausgleich des Einkommensverlus-
tes der pflegenden Person dient. Das Ineinandergreifen von Information, Wissen und Handeln
im Pflegearrangement zeigt sich hier vor dem Hintergrund der komplexen pflegegesetzlichen
Regelungen als bedeutsam, wenn zustehende Leistungen aus Unwissenheit nicht abgerufen
werden (vgl. auch ZQP 2018).

Explizit benannt wird in mehreren, gerade den eher instabilen und deshalb hochbelasteten
Pflegearrangements der Bedarf einer aufsuchenden seelischen Unterstiitzung. Hier geht es um
die Wahrnehmung der haufig isoliert erbrachten Pflegetatigkeit, die wenig oder keine Aner-
kennung erfahrt, aber auch um die erlebte Belastung.

Ein weiterer Bedarf betrifft vor allem diejenigen sorgenden Angehdrigen — in unserem Sample
ausschlieBlich Tochter — die ihre pflegebedirftigen Eltern im eigenen Haushalt aufnehmen.
Hier werden die ausreichende GroRe und Barrierefreiheit der Wohnung relevant. Dies stellt
sich in einem Fall auf Grund des geringen finanziellen Verfligungsrahmens als unlésbar dar und
zwingt die Familie (teils auf Kosten ihrer Kinder) in eine dauerhafte raumliche Enge, in der die
pflegebedirftige Mutter die Wohnung auf Grund mangelnder Barrierefreiheit nicht mehr ver-
lassen kann.

»[...] das Nachste, was mir jetzt zusteht, ist eine Wohnung suchen. Ich weiB ja nicht, wie lange
meine Mutter lebt. Ich wohne auf der 3. Etage ohne Aufzug. (Mhm) Ich kriege sie nicht mehr
runter. Wir haben Sonntag den Versuch gemacht und haben richtig Schwierigkeiten gehabt.
(Mhm) Und das ware das Letzte, was mir dann passieren kénnte, wenn sie mir die Treppen
runter fallt, [...] Ich habe jetzt schon Arzttermin abgesagt, weil ich das alleine nicht schaffe.”
(Frau Aslan, Z. 620-627)

In einem anderen Fall gibt die Tochter ihre (nicht barrierefreie) Wohnung auf, lagert kosten-
pflichtig Mobel ein und zieht zu ihrer pflegebedirftigen Mutter, um dieser eine hausliche Pfle-
ge zu ermoglichen. Eine weitere sorgende Tochter mit Migrationshintergrund kann den not-
wendigen Wohnraum fir die schwerst pflegebediirftige Mutter zunachst nur durch das ,Zu-
sammenriicken’ der Familie schaffen, was erst durch den Auszug eines Sohnes wieder erleich-
tert wird. Sie nimmt zudem finanzielle Verluste (Verzicht auf Sozialhilfeleistungen der pflege-
bedirftigen Mutter) in Kauf, um die Mutter in den eigenen Haushalt aufzunehmen. Unter Ein-
satz der eigenen Ersparnisse (fiir Hilfsmittel, private Entlastungsleistungen, Reisen in die Tir-
kei) wird die hausliche Pflege in der Familiengemeinschaft organisiert.
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Geht es um die Passung von Pflegeangeboten im ambulanten, aber auch im (teil-)stationdren
Bereich, so richtet sich der Bedarf generell an eine wohnortnahe Erreichbarkeit, die sich im
Falle eines Bedarfs an tlrkischsprachigen und/oder kultursensiblen Diensten als besonders
schwierig herausgestellt hat. ,Passende Dienste’ sind in der Wahrnehmung sorgender Angeho-
riger vertraute (nicht standig wechselnde) Pflegepersonen, und die Erbringung von Dienstleis-
tungen aus einer Hand, auch wenn diese aus ,unterschiedlichen Topfen’ bezahlt werden (ins-
besondere flir Menschen mit Demenz). Dariiber hinaus wird ein Bedarf an mehr Flexibilitat bei
der Wahl von Pflegezeiten angezeigt, die dem gewohnten Alltagsrhythmus der pflegebedirfti-
gen Person entsprechen. Auch vorhandene Betreuungsangebote zur Entlastung bei der Bewal-
tigung des Alltages und der Schaffung von Freirdumen werden als unzureichend beschrieben,
und es wird der Bedarf an einer Ausweitung des Angebotes fiir Tages- oder Kurzzeitpflege so-
wie an zugehenden Betreuungsangeboten (auch an Wochenenden) benannt.

Stehen pflegende Tochter und S6hne an der Schwelle zur eigenen Belastungsgrenze vor der
emotional herausfordernden Entscheidung iiber einen Ubergang in eine stationire Versor-
gungslosung (siehe auch Punkt 4), so wird offensichtlich, dass die Wahrnehmung der gegen-
wartigen vollstationdren Heimeinrichtungen diese Entscheidung in vielen Fallen erschwert. Die
stationare Unterbringung ist konnotiert mit personellen Engpassen, mit Ruhigstellung der Pfle-
gebedirftigen durch Medikamente und ganz global mit der Angst vor einer wenig wiirdevollen
Versorgung. Kommt ein tiirkischer Migrationshintergrund hinzu, so tritt die Differenz zwischen
der Erwartung an eine kultursensible (muttersprachliche) Pflege und dem bestehenden Ange-
bot deutscher Pflegeheime noch deutlicher zutage. Die befragten Pflegepersonen duBern wie-
derholt den Wunsch nach dauerhaften betreuten Wohnformen mit familiendhnlichen Struktu-
ren und berichten von ihrer vergeblichen Suche nach bezahlbaren Alternativen zum Pflege-
heim.

(3) Uberwindung von Fremdheit

Sowohl bei der Gestaltung und Aufrechterhaltung des Pflegealltags als auch fiir den Ubergang
in die stationire Versorgung zeigt sich ein Bedarf an ,Uberwindung von Fremdheit’. Die sor-
genden Angehorigen zeigen auf, dass das Fremdheitsgefiihl eine Nicht-Nutzung von sozialen
Diensten oder Entlastungsangeboten bewirken kann. Diese Hiirde zeigt sich insbesondere in
Pflegearrangements, in denen die pflegebedirftige Person jegliche Form der Pflege durch
fremde Personen ablehnt (z. B. kulturell gepragte Pflegeerwartungen an die eigenen Kinder
oder eine demenzbedingte Ablehnung fremder Personen). Sie wird allerdings auch auf Seiten
der sorgenden Angehdorigen sichtbar, wenn es darum geht, Pflegeverantwortung nicht in
,fremde Hande’ legen zu wollen.

»Also ich bin immer zum Telefon, ich habe immer sofort gemeckert und habe immer gesagt,
wenn — wenn sie einen Fremden und dann auch noch einen Mann zu mir schicken, dann ist
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die den Rest des Tages mit diesem Mann beschaftigt im Kopf. Und dann macht die meinen
Tag zur Holle. Das geht nicht! Also dann lieber keinen schicken.” (Frau Goder, Z. 790-793)

Daneben scheint die ,Uberwindung von Fremdheit’ auch fiir die Nutzung von ambulanten
Dienstleitungen im ldndlichen Raum eine besonders zentrale Rolle zu spielen (vgl. Kapitel 5.1).

SchlieRlich wird ,Uberwindung von Fremdheit’ auch beim Ubergang in die stationire Versor-
gung zwischen sorgenden Angehdrigen und Pflegekraften im Heim relevant, wenn die Pflege-
krafte ihnen distanziert begegnen und sie von der Fiirsorge ausschlielen wollen.

,Und da muss ich dabei sagen, was schlimm war fir mich, man war nicht gern gesehen da. Ja,
also in der Gerontopsychiatrie nicht. Aber im Heim, weil ... Geben Sie doch lieber die Betreu-
ung ab. Das war das Erste.” (Herr Behrens Z. 723-726)

(4) Uberginge und Entscheidungen im Pflegeprozess

Der Bedarf an aufsuchenden professionellen Pflegebegleitungsangeboten, der sich als explizi-
ter Wunsch fir eine personliche seelische Unterstiitzung bereits unter Punkt 2 gezeigt hat,
scheint gerade an Ubergingen (Umgestaltung des Pflegearrangements oder Entscheidung fiir
einen Heimeintritt) deutlich als impliziter Bedarf auf, da hier die Belastung besonders hoch ist
und eine Selbstsorgeorientierung erschwert oder einschrankt ist. Pflegepersonen missen Ent-
scheidungen treffen, die immer mindestens zwei Personen, meist jedoch ein gréRBeres Famili-
engeflige betreffen. Hier sind sowohl ,innere’ als auch ,duBere’ Konflikte angelegt, so bspw.
das Hadern mit den Erwartungen an das eigene Flirsorgehandeln, ausgesprochene und nicht
ausgesprochene Bedirfnisse und Widerstande des pflegebedirftigen Elternteils, schlechte
Erfahrungen mit ambulanten Pflegediensten oder (teil-)stationdren Einrichtungen in der Ver-
gangenheit sowie moglicherweise Auseinandersetzungen um die ,Entscheidungsmacht’ mit
Geschwistern oder anderen nahestehenden Familienmitgliedern. Der implizite Unterstit-
zungsbedarf reicht infolgedessen von der Anleitung einer gelingenden Kommunikation tber
die Verteilung von Pflegeaufgaben, die Unterstiitzung bei Entscheidungen fiir die Einschaltung
von Pflegedienstleistungen gegen den Willen der pflegebediirftigen Person bis hin zum Format
einer Familienkonferenz fiir die Moderation komplexer Konfliktsituationen. Auch an dieser
Stelle zeigt sich, dass im landlichen Raum, wo die familidre Pflege eine noch hohere Bedeutung
hat als im stadtischen Umfeld, dieser Bedarf an Unterstiitzung in familidaren Konfliktsituationen
nochmals besonders hervorzuheben ist (vgl. Kapitel 5.1).

Fiir erwerbstatige Pflegepersonen sind Uberginge, die zu erhéhten Pflegeanforderungen fiih-
ren, zudem in besonderem Male belastend. Sie missen nicht nur den Pflegemix jeweils neu
organisieren, sondern sind zusatzlich von einer nachhaltigen, auch lber einen langeren Zeit-
raum geltenden Pflegesensibilitat ihres Arbeitgebers und/oder der Kolleg_innen abhéngig. Der
Gefahr einer dauerhaften psychischen und kérperlichen Uberforderung kann, besonders in der
komplexen Verflechtung mit einer Erwerbstatigkeit, nur durch eine Neuausrichtung des Ver-
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héltnisses von Firsorge, Selbstsorge und Berufsanforderungen begegnet werden. Einer profes-
sionellen Beratung (aufsuchend zu Hause oder alternativ im Betrieb) kommt vor allem die Auf-
gabe zu, die pflegenden Angehdérigen zur Reflexion lber die eigene Rolle im Geflige der Pfle-
gebeziehung(en) anzuleiten und ihnen eine Erweiterung ihrer Perspektiven zu ermdglichen. So
kénnen neue Handlungsmaoglichkeiten eréffnet und ein Heraustreten aus einer prekdren Pfle-
gesituation ermoglicht bzw. ein ,Abrutschen’ in eine solche verhindert werden.

Fiir die Sterbephase und die Phase nach dem Tod haben die sorgenden Angehdrigen bezeich-
nenderweise keine Bedarfe und Wiinsche expliziert. Zu beachten ist dabei allerdings, dass nur
vier sorgende Angehdrige aus der Fallauswahl der Stichprobe dieser Studie diese letzte Pflege-
phase in der hauslichen Pflege durchlebt haben, in zwei weiteren Fallen hat vor dem Tod des
pflegebediirftigen Angehérigen der Ubertritt in eine stationdre Versorgung stattgefunden.
Implizit scheint jedoch gerade fiir diese hoch emotional belastende Phase der Bedarf an einer
niedrigschwelligen und rechtzeitigen Information und Beratung zu ambulanten und palliativen
Diensten sehr deutlich auf, und der Zugang sollte nicht erst bei Entgleiten der Kontrolle oder
durch Zufall erfolgen.

,Und da war es dann so, dass ich ja durch ein ... durch ein groRes Gliick einen Palliativmedizi-

ner erreicht habe, tiber einen Notdienst, [...]“ (Frau Buhrmann, Z. 641-643)

»[...]. Das wusste ich nicht. Ich weil} gar nicht mehr, wie ich das erfahren habe. [...]. Ich hatte
hier so eine Broschiire aus einer Zeitschrift, wo das beschrieben war” (Frau Heinrich, Z. 1211-
1214).

Angehorige sind an diesem Punkt des Pflegeprozesses besonders vulnerabel und auf eine pro-
fessionelle Koordination ihrer persénlichen Pflegesituation ebenso angewiesen wie auf eine
kultursensible seelische und praktische Unterstitzung bei der Bewaltigung der spezifischen
Pflegeaufgaben in der Palliativphase.

(5) Lebensbewailtigung nach der Pflegephase

In die nach dem Tod eines pflegebedirftigen Angehdrigen entstehende ,Leerstelle im Alltag’
flieRen die bisher dargestellten Themenfelder (1) Information und Beratung, (2) Zugang zu
Angeboten und (4) Uberginge und Entscheidungen zusammen und scheinen als Bedarfe aus
den analysierten Fallen ausschlieRlich implizit auf. Dabei bemessen sich hier anstehende Be-
waltigungsaufgaben vor allem an der riickblickenden Bewertung des Pflegeerlebens (,eher
gelingend’ oder ,eher prekar‘) sowie an pflegebedingten Veranderungen im eigenen Lebens-
entwurf. Das Zusammenspiel von positiven und negativen (Pflege-)Erlebnissen, Konflikten und
Briichen im familialen und sozialen Umfeld, Entscheidungen im Vereinbarkeitskonflikt von
Beruf und Pflege sowie nicht zuletzt gesundheitliche und finanzielle Auswirkungen der Pflege
beeinflussen malgeblich die Selbstsorgeorientierung nach der Pflege.
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»Was das flir mich bedeutet? (Mhm) Fiir mich bedeutet das quasi zehn Jahre, ja, einfach weg.
Ich bin ja selber jahrelang in der Politik gewesen. [...] Das habe ich zum Beispiel auch alles
aufgegeben, weil ich keine Zeit mehr hatte. Das war mein ... eigentlich mein - mein groRes
Hobby. Das habe ich unheimlich gerne gemacht. Und jetzt habe ich auch kein- keine Lust
mehr dazu. Das ist mir alles ... weiR ich auch nicht. Mir ist also an vielen Sachen der SpaR ver-
gangen. Das muss ich glaube ich erst mal alles wieder lernen.” (Frau Meierjohann, Z. 809-810;
Z.878-883)

Ein zugehendes Angebot, idealerweise durch bisherige vertraute Personen (z. B. Case-
Manager_in), kann flir Pflegepersonen (ber den Tod ihrer Angehérigen hinaus sowohl den
Informations- und Beratungsbedarf decken als auch die Kontaktaufnahme zu einem professio-
nellen psycho-sozialen Angebot fir die Aufarbeitung von Trauer und Pflegeerleben unterstit-
zen.

,und ... aber das war irgendwie alles mechanisch, das machte tiberhaupt keinen Sinn, ne? Ich
vergra- vergrub mich in Vokabeln und irgendwie habe ich aber gar nichts kapiert. Letztendlich
hat mich die da noch Arztin meiner Mutter dann so ein Stiick weit runter geholt. Die kam
dann einfach mal spontan, nachdem sie sich kurz vorher angemeldet hatte telefonisch und
machte mir dann klar, dass ich so nicht weitermachen kann.” (Frau Bihrmann, Z. 1087-1093)

4.2 Bedarfe nach Pflegebewaltigungstypen

Die aus der intersektionalen Analyse heraus entwickelte Pflegebewaltigungstypologie (Kapitel
3) geht von der zentralen Unterscheidung einer ,eher gelingenden’ versus einer ,eher preka-
ren’ Pflegebewaltigung aus. Dabei wird das jeweils praktizierte Selbstsorgehandeln in den ge-
nuin flrsorglich angelegten hauslichen Pflegearrangements daraufhin analysiert, in welchem
Verhaltnis Belastungserleben und Bewaltigungsstrategien zueinander stehen. Um die Pflegesi-
tuation mit dem jeweiligen Lebensentwurf zu vereinbaren, passen im Idealfall die verfliigbaren
finanziellen, informellen und professionellen Ressourcen mit den jeweiligen Pflegeanforderun-
gen so Uberein, dass sowohl Zeitkonflikte (zwischen ibernommener Flirsorgeverantwortung
und Selbstsorgeorientierung) gelést werden kénnen, ein finanzieller Verfligungsrahmen den
selbstbestimmten Zukauf von Pflegedienstleistungen ermdoglicht als auch psychische und kor-
perliche Anforderungen in diesem Lebensabschnitt bewaltigt werden kénnen.

Die im Pflegebewaltigungstyp 1 ,0Organisation der Pflege rund um die Erwerbstatigkeit’ veror-
teten Falle zeichnen sich dadurch aus, dass sie ganz konkret ihre personlichen Bedarfe an die
benotigten Pflege- und Unterstiitzungsdienstleistungen explizieren, die in der Summe den fir
sie individuell passenden Pflegemix ergeben, ohne die Erwerbstatigkeit einzuschranken. Nur
fiir diesen Typus zeigt sich die explizite Erwartung an die pflegebediirftige Person, professio-
nelle Pflegedienstleistungen zuzulassen und, soweit moglich, die Selbststéandigkeit des hilfebe-
dirftigen Elternteils aktiv in das Pflegearrangement einzubinden (Verantwortungsteilung zwi-
schen der Pflegeperson und der/dem Pflegebediirftigen). Eine Entscheidung fiir den Ubergang
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der pflegebedirftigen Person in eine stationare Einrichtung fallt den meisten der hier inkludi-
erten Pflegepersonen nicht leicht.®> Dennoch zeigt sich die Erwerbsorientierung so ausgepragt,
dass sich bei den Angehdrigen dieses Pflegebewaltigungstyps mehrere vollzogene oder bereits
fest geplante Ubertritte in eine stationire Einrichtung finden.

Die hier verorteten Pflegepersonen weisen ausnahmslos einen hohen SOS auf und kénnen
nicht durch den Pflegeleistungskatalog gesicherte Dienstleistungen durch finanzielle Eigenleis-
tungen kompensieren (z. B. in Form privater Anschaffungen von Hilfsmitteln, des Verzichts auf
Hoherstufung des Pflegegrades aus Zeitgriinden oder um die schwer verstandliche Blrokratie
zu vermeiden, eines Zukaufs privater Unterstitzungsleistungen bis hin zum Einkauf einer so
genannten ,24-Stunden-Pflege”). Hier zeigt sich, dass der SOS differenzwirksam ist, und Er-
werbstdtige mit geringem finanziellem Verfiigungsrahmen ungleich schwieriger ihre Bedarfe
zur Losung des Beruf-Pflege-Konfliktes decken kénnen.

Pflegesensible Betriebsstrukturen und/oder ,sichere Verhandlungspositionen’ gegeniiber dem
Betrieb fiir betriebsinterne Regelungen liegen fir die hier zugeordneten Falle ausnahmslos vor.
Hieran zeigt sich, dass eine Kombination aus hohem SOS und einer sicheren (langjahrigen) und
gehobenen Berufsposition ermoglichende Rahmenbedingungen schafft fiir flexible Arbeitszei-
ten und Abwesenheitsregelungen. Fehlt die Pflegesensibilitdt des Betriebes oder ist die ,Ver-
handlungsposition auf Grund einer niedrigen Berufsposition bzw. einer vergleichsweise kurzen
Zugehorigkeitsdauer eher ,unsicher’, wird die Differenzlinie Erwerbsarbeit tber die ungleiche
Verteilung von Arbeitszeitflexibilitat und/oder —souveranitat wirksam, flhrt zu einer erschwer-
ten Pflegeorganisation und wirkt letztlich begrenzend auf die Ausprdagung des Selbstsorgehan-
delns.

Die erwerbstatigen Manner und Frauen des Pflegetyps 1 zeigen die folgenden Bedarfe an, flr
die zudem der libergeordnete Bedarf von Arbeitszeitkompatibilitdt und Zeiteffizienz relevant
ist:

- Eine Informations- und Beratungsstruktur aus einer Hand bei Eintritt in die Pflegesituati-
on, die eine reibungslose Pflegeorganisation ermdglicht. Im Pflegeprozess wird dieser Be-
darf immer dann erneut relevant, wenn (unvorhergesehene) Ereignisse die durch den
Pflegemix hergestellte Stabilitdt gefahrden (Krankenhausaufenthalte und Rickkehr in die
Hauslichkeit; akut fortschreitender Pflegebedarf, Wegfall von Ressourcen).

- Eine Unterweisung im alltiglichen Pflegehandeln und spezifische Informationen zum
Pflegebedarf (Krankheitssymptome und -verlauf, insbesondere bei Demenz) durch
Arzt_innen, Krankenhaus- und Reha-Personal).

- Ein lickenloser (und zeitnaher) Informationsaustausch zwischen den beteiligten profes-
sionellen Akteuren (Arzt_innen, Rehaklinik, Pflegedienst, Therapeut_innen).

15 Eine Ausnahme stellt ein Sohn (Herr Otten) dar, der diese Entscheidung mit der ausdriicklichen Zu-
stimmung seiner Mutter trifft.
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- Wohnortnahe Angebote fiir einen bedarfsgerechten Pflegemix zur Aufrechterhaltung
der Pflege, d.h. Pflege- und Betreuungsdienstleistungen, die angepasst sind an die Pflege-
anforderungen und -bedirfnisse, an die einsetzbaren Ressourcen, den erwerbsarbeitsbe-
zogenen Handlungsspielraum sowie weitere Interessen, die fiir den eigenen Lebensent-
wurf bedeutsam sind.

- Eine nachhaltige Pflegesensibilitit des Betriebes, auch liber lange Pflegedauern hinweg.

Das ,Gelingen’ der Pflegebewaltigung ist flr den Typ 1 nicht an das Vorhandensein einer spezi-
fischen Ressourcenkonstellation geknlpft, sondern das Arrangement kann variieren. Ausge-
hend von einem objektiven Pflegebedarf, dem ein bestimmter zeitlicher und materieller Auf-
wand gegenlibersteht, sind die sorgenden Angehdrigen darauf angewiesen, ihren Bedarf an
professionellen Dienstleistungen auf dem Pflegemarkt zu decken oder andernfalls, sofern vor-
handen, durch informelle Pflegeressourcen (z. B. durch mithelfende Geschwister). Je kleiner
der finanzielle Handlungsspielraum, das Angebot an bedarfsgerechten professionellen Dienst-
leistungen sowie an informellen Ressourcen, umso groRer ist das Risiko des ,Abrutschens’ oder
,Hineingleitens’ in eine ,prekare’ Pflegebewaltigung.

Kommt ein Migrationshintergrund hinzu, so zeigen sich fir die tirkischen Familien im Zugang
zu professionellen ambulanten und stationdren Pflegedienstleistungen weitere Nachteile, da
der Anteil der kultursensiblen Angebote im deutschen Pflegesystem unzureichend ist. Das be-
trifft sowohl den semiprofessionellen Bereich (Alltagshelfer_innen) wie auch ambulante und
(teil-)stationire Pflegedienstleistungen und -einrichtungen. Die Bewiltigung der ,Uberwindung
von Fremdheit’ gegeniiber Pflegehandlungen durch professionelle Fachkrifte, die bereits fiir
Pflegebedirftige ohne Migrationshintergrund herausfordernd ist, erhdlt eine besondere Rele-
vanz durch die unterschiedlichen pflegekulturellen Vorstellungen, die zu den oben beschriebe-
nen ,inneren’ und ,duBReren’ Aushandlungskonflikten zwischen der pflegebediirftigen Person,
weiteren Familienmitgliedern und den hauptverantwortlich sorgenden Angehdrigen flihren
konnen. Zudem kann eine Demenzerkrankung das Erleben von ,Fremdheit’ durch das Verges-
sen der deutschen Sprache zusatzlich verscharfen. Ein Migrationshintergrund der pflegebe-
durftigen Person (im Sample ausnahmslos Migrant_innen der Einwanderungsgeneration) stellt
vor allem dann eine zusatzliche Hiirde fiir die sorgenden Tochter und Séhne dar, wenn die
eigene (tlirkisch-deutsche) Sozialisation zu einer Ambivalenz zwischen den traditionellen pfle-
gekulturellen Vorstellungen der Eltern und den eigenen Vorstellungen eines Lebensentwurfs in
Deutschland fiihrt.

Pflegepersonen, die dem Bewadltigungstyp 2 ,Aktiv genutzte Familienressourcen’ angehdéren,
explizieren fiir die Phase des Pflegeeinstiegs keine expliziten Bedarfe, da die Ubernahme der
Pflegeaufgaben ihrem Selbstverstandnis entspricht, unabhéngig davon, ob dieses Selbstver-
standnis auf eine intrinsische Motivation oder auf externe Faktoren zurlickgeht. Es darf jedoch
keinesfalls davon ausgegangen werden, dass keine Bedarfe vorliegen. Vielmehr zeigt sich hier
die Notwendigkeit einer besonderen Sensibilitdt derjenigen professionellen Akteure, die bei
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Pflegeeintritt (z. B. Hausarzt_innen, Krankenhaus, Rehaklinik) beteiligt sind, und den Zugang
zum Beratungs- und Hilfesystem aktiv anleiten sollten. Im Unterschied zum Typus 1 werden die
eigenen Bedirfnisse nicht gegen den Willen der pflegebedirftigen Person durchgesetzt. Die
Bewaltigung der Pflege bei gleichzeitiger Aufrechterhaltung einer Erwerbsarbeit ist hier ab-
hangig von der Aufteilung der Pflegeaufgaben innerhalb der Familie, die in der Gesamtheit den
Pflegewilinschen der pflegebedirftigen Person ebenso entsprechen wie den eigenen Erwar-
tungen an eine ,gute und wiirdevolle’ Pflege.

Der Pflegebewiltigungstypus 2 zeigt einen besonderen Bedarf an, wenn es um die ,Uberwin-
dung von Fremdheit’ und das Zulassen von ,Hilfe von auBen‘ geht. Kommt ein Migrationshin-
tergrund hinzu, wachst die Bedeutung von Fremdheit vs. Vertrautheit mit dem Grad der Einge-
bundenheit in ein Familienkollektiv oder eine ,Community’, Gber die kollektive Wertvorstellun-
gen flr eine familiale Pflegeverantwortung vermittelt werden. Bestehen personliche Bindun-
gen zu vertrauten ,Helfer_innen’, so kdnnen diese in das Familiensystem integriert werden.
Dies gilt gleichermaRen fiir die Beratung als auch fiir Pflege-, Betreuungs- und Entlastungsan-
gebote.

Ein Pflegearrangement, das auf einer (weitestgehend konfliktfreien) kollektiven Aufgabentei-
lung zwischen verschiedenen Familienmitgliedern beruht, zeigt, dass sich der hier ausnahmslos
niedrige SOS und ein geringer finanzieller Verfiigungsrahmen fiir den Einkauf von Pflege- und
Betreuungsleistungen durch die ,Verteilung der Last auf viele informelle Schultern’ kompensie-
ren lasst. Ein solches sich selbst stiitzendes hausliches Pflegesystem kann entlastende Freirau-
me fiir Pflegepersonen schaffen, die fiir ein Selbstsorgehandeln genutzt werden kénnen. Die
Verwirklichung einer Berufsausbildung oder die Auslibung einer Erwerbstatigkeit trotz Pflege
werden als positiv gewertet.

»[...] also ich habe die 10. Klasse dann fertig gemacht, habe danach zwei Jahre in Altenheimen
gearbeitet. Je nach Schicht haben wir das alles organisiert. Und ja, danach die Ausbildung an-
gefangen, examinierte Altenpflegerin [...]. Also der erste Tag, wo meine Mutter nach Hause
kam, dass wir so weit kommen wiirden, hatte ich nicht gedacht, sage ich mal, ne? Wir hatten
mit ganz anderen Gedanken, aber mit ... das hat alles geklappt, sage ich mal.” (Frau Uenal, Z.
519-527)

Aus gesellschaftlicher und sozialpolitischer Sicht bedarf ein solches Familienpflegesystem in
besonderem Malie einer zugehenden Informations- und Beratungsstruktur. Nur so kann si-
chergestellt werden, dass weder die Pflegebedirftigen unterversorgt sind noch fiir ihre pfle-
genden Familienmitglieder (aus Unwissenheit) die Pflegesituation zu einer gesundheitsgefahr-
denden oder existenzbedrohenden Uberforderung wird. Im fortschreitenden Pflegeprozess
wird es umso bedeutsamer, gerade die nicht explizierten Bedarfe und vor allem die Grenzen
des hauslichen Pflegearrangements zu erkennen. Eine solche praventive Aufgabe, die ein
nachhaltiges Gelingen der familialen Pflege sichern sollte, kann durch ein zugehendes Case-
Management geleistet werden. Eine professionelle Pflegebegleitung kann helfen, friihzeitig
Uberforderungen und Konflikten im familialen Pflegesystem zu begegnen.
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Pflegepersonen des Pflegebewéltigungstypus 2 mit niedrigem SOS haben zudem eine besonde-
re sozialpolitische Bedarfslage. Fir sie ist die Ausschopfung des geltenden Pflegerechtes zur
sozialen Sicherung besonders relevant und sie sind ggf. auf die Unterstiitzung bei der Reflexi-
on ihres Erwerbsverhaltens und dessen Auswirkungen auf die eigene Alterssicherung angewie-
sen.

Hier tritt die begrenzende Wirkung des SOS deutlich zu Tage, auch wenn er sich nicht als do-
minierende Kategorie flir die eindeutige Zuweisung zu einem bestimmten Pflegehandeln er-
wiesen hat. Der Aspekt der sozialen Ungleichheit zeigt sich dann, wenn es um die Deckung
eines vorhandenen Bedarfs an professionellen Pflegedienstleistungen oder Entlastungsdienst-
leistungen geht, die durch die soziale Pflegeversicherung nicht refinanzierbar sind. Sorgende
Angehérige mit einem niedrigen SOS und einem geringen finanziellen Verfiigungsrahmen wer-
den so unfreiwillig auf die Ubernahme von Pflegeaufgaben in einem Umfang verwiesen, der
sich nicht mit den Selbstsorgewiinschen respektive dem eigenen Lebensentwurf vereinbaren
lasst. In Wechselwirkung mit dadurch entstehenden beruflichen Vereinbarkeitskonflikten kann
eine ,prekdre’ Pflegebewaltigungssituation entstehen oder sich verscharfen. In die Zukunft der
sorgenden Angehdorigen projiziert (und hier insbesondere der Frauen) entsteht bzw. verscharft
sich das Risiko der Altersarmut, wenn sich finanzielle EinbuRen durch die ungewollte Reduzie-
rung oder Aufgabe der Erwerbstatigkeit in Abschldge bei der Rente fortsetzen.

Wird die hiusliche Pflege aus Uberzeugung und selbstbestimmt (ibernommen, sind sorgende
Angehorige fir eine ,gelingende’ Pflegebewiltigung auf den Zugang zu adaquatem Wohnraum
(far die pflegebedirftige Person oder ggf. einen gemeinsamen Wohnraum) angewiesen. Ein
niedriger SOS, der notwendige Eigenleistungen fiir eine Wohnraumanpassung (iiber die Kos-
tenerstattung von aktuell 4.000 € pro MaBnahme hinaus) oder den Umzug in eine groRere
Wohnung bei Aufnahme der pflegebediirftigen Person im eigenen Haushalt nicht ermdglicht,
manifestiert prekdre Wohnbedingungen und damit zugleich das Prekaritatsrisiko fur die Pfle-
gebewaltigung.

Die ,Sinnstiftung’ ist zentral fiir das Fiirsorgehandeln des Pflegebewiltigungstyps 3. Die Ahn-
lichkeit zum familienressourcenbasierten Pflegebewaltigungstypus 2 besteht darin, dass die
Pflegepersonen mit Eintritt der Pflegesituation keine Bedarfe explizieren. Sie Gbernehmen die
Pflege jedoch nicht als Teil eines Familienkollektivs, sondern eher als Einzelpersonen aus einer
intrinsisch motivierten Pflegeliberzeugung heraus, die auf dem Wunsch nach Reziprozitat be-
ruht, aber auch familienkulturellen Vorstellungen entsprechen kann.

Der Zeitaufwand fiir die Pflege ist (iberwiegend hoch bis sehr hoch und legt einen hohen Un-
terstitzungsbedarf nahe. Das Fiirsorgehandeln dieser sorgenden Angehdérigen ist gepragt von
einem ,Annehmen der Krankheit und der Pflegebediirftigkeit’. Bei Eintritt der Pflegesituation
sind die sorgenden Angehdrigen auf die Sensibilitat der Akteure im Gesundheits- und Pflege-
system (insbesondere im Kontakt zu (Haus-)Arzt_innen) angewiesen. Die Selbstsorge wird,
zumindest teilweise und in Abhangigkeit von der Reflexionsfahigkeit, durch die als sinnvolle
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Aufgabe erlebte Pflegetatigkeit generiert, muss aber gerade deshalb als vulnerabel an einer
nicht erkannten Grenze zur Selbstiiberforderung gesehen werden. Die Pflegepersonen des
Typus ,Sinnstiftung’ sind alle (biografisch begriindet) entweder nicht oder nur geringfligig er-
werbstatig.

Die impliziten Bedarfe dieses Pflegebewaltigungstypus sind den Bedarfen des Typs 2 ahnlich
und betreffen ebenfalls eine friihzeitige ,Hilfe von auRen’ (Case-Management), um Uberfor-
derungen sichtbar zu machen und den Betroffenen, ihrem Bedarf entsprechend, den Zugang
zu Hilfs- und Entlastungsangeboten systematisch und liber alle Pflegephasen hinweg zu ermog-
lichen. Dabei stehen ebenfalls die Vermeidung von gesundheitlichen Folgen im Mittelpunkt
sowie das Aufzeigen von Handlungsoptionen, wenn Grenzen der hauslichen Pflege erreicht
werden. Kommt es zur Heimversorgung, so wird ein Bedarf zur ,Uberwindung von Fremdheit’
relevant, d.h., die sorgenden Angehorigen wiinschen sich, weiterhin eine sinnvolle Rolle in
Form eines anerkannten Filirsorgeanteils auch im institutionell gepragten Alltag ausiben zu
kénnen. Eine ablehnende Haltung der Mitarbeiter_innen in der stationdren Einrichtung gegen-
Uber dem Mitwirkungswunsch der sorgenden Angehdrigen an der taglichen Pflege und Be-
treuung widerspricht dem engen (Verantwortungs-)Verhaltnis, welches in der Durchfiihrung
der sinnstiftenden Pflege einen wesentlichen Teil ihres Selbstsorgehandelns ausgemacht hat.

Ab der Phase der Aufrechterhaltung expliziert der Pflegebewiltigungstyp 3 mit hohem SOS
Bedarfe aus allen in Kapitel 4.1 dargestellten Themenfeldern, die hier zusammenfassend be-
nannt werden. Nach einer eher schleichenden Ubergangsphase von einer (nicht als Pflege be-
werteten) Unterstltzung ihrer Eltern verfolgen die betroffenen Pflegepersonen ab der Phase
der Aufrechterhaltung der Pflege das Ziel, sich pflegerelevantes Wissen anzueignen und biiro-
kratische Zugangshiirden im Pflegesystem zu {iberwinden, um nach eigenen Vorstellungen
ein flr die pflegebediirftige Person optimales Pflegearrangement (mit und ohne professionelle
Pflegedienste) zu organisieren. Die Fiirsorgeorientierung schlieft im Unterschied zum Pflege-
typ 1 die Akzeptanz der Ablehnung ,fremder’ Pflegekrafte seitens der Pflegebedirftigen mit
ein und wirkt somit begrenzend fiir das eigene Selbstsorgehandeln. Es werden Angste und
Sorgen vor dem Alleingelassen werden mit den herausfordernden Pflegeaufgaben, besonders
in Krisensituationen und hier die mangelnde Beratung und Unterstiitzung durch Arzt_innen,
als Bedarfsliicke benannt. Auf der Angebotsseite fehlt den hier verorteten pflegenden Angeho-
rigen ebenso wie Pflegepersonen aus den Pflegetypen 1 und 5 ein ausreichendes Angebot an
bedarfsgerechten Kurzzeit- und/oder Tagespflegeplitzen fir die zeitweise Entlastung.

Zusammenfassend ist festzustellen, dass der Explikationsgrad fiir die Bedarfe bei Personen des
Pflegebewiltigungstypus 3 positiv mit dem SOS korreliert. Wahrend fiir diejenigen mit gerin-
gem SOS iiberwiegend implizite Bedarfe herausgearbeitet werden konnten, benennen die
Pflegepersonen mit hohem SOS ganz explizit eine Reihe von Bedarfen, die sie als nicht oder nur
unzureichend erfillt bewerten. Auch der Koordinationsbedarf in der Pflegesituation unter-
scheidet sich entlang der Differenzlinie des SOS, und es benétigen diejenigen mit einer hohen
Bildung nicht nur weniger koordinierende Hilfe von auRen, sondern sie zeichnen sich zudem
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dadurch aus, dass sie die Pflege selbststandig und selbstbestimmt organisieren und im Falle
weiterer beteiligter Akteure das ,Management’ des Pflegearrangements (bernehmen. Unab-
hiangig vom SOS werden die Informations- und Organisationsdefizite an Ubergingen (Kran-
kenhaus zur Hauslichkeit, Hauslichkeit zum Heim) kritisiert.

Nach diesen drei Pflegebewailtigungstypen, auf die eine eher ,gelingende’ Pflegebewaltigung
zutrifft, weil sie ihren Selbstsorgebedarf Giberwiegend in einer Balance mit den Herausforde-
rungen der Pflegesituation erleben, kommen wir nun zu den Pflegepersonen, die dem Bewal-
tigungstyp 4 ,Alternativlosigkeit’ angehoren, die sich vor allem durch ihre erlebte Handlungs-
unfahigkeit in der Pflegesituation von den anderen Typen unterscheiden.

Diejenigen Personen aus der Stichprobe, die dem Typ 4 zugeordnet wurden, sind im hier un-
tersuchten Sample ausnahmslos pflegende Tochter und haben die Pflege entweder selbstver-
standlich Gbernommen oder sind in einem schleichenden Prozess in die Rolle der pflegenden
Tochter hineingewachsen. Die externen Faktoren, die zur Ubernahme der Pflegeverantwor-
tung geflihrt haben, sind in konflikthafte Abhangigkeitsbeziehungen (psychisch und/oder fi-
nanziell) eingebettet, die ein aktives Selbstsorgehandeln (nahezu) unmaéglich machen. Weitere
Beteiligte an der Pflege, die ebenfalls Erwartungen an das Pflegehandeln der Pflegeperson
stellen, verscharfen den Druck und die empfundene Alternativlosigkeit, da die hausliche Pflege
des Elternteils nicht zur Diskussion steht.

Ein niedriger SOS kann — dhnlich Typ 2 — zusétzlich erschwerend wirken, wenn unterstiitzende
Rahmenbedingungen nicht finanziert werden kdnnen. Hier wird ein addaquater Wohnraum
benannt in Form einer groReren Wohnung oder der Ermdglichung von UmbaumaRnahmen.
Die Finanzierung eines Autos, um der Isolation in der eigenen Hauslichkeit zu entkommen,
gehort ebenfalls zu den lebenspraktischen Unterstiitzungswiinschen.

Die eher resignative Haltung und die Passivitat, mit der die pflegenden Angehdérigen die hoch
belastenden Pflegeanforderungen erdulden, lasst auch fiir diesen Typ eine friihe, zugehende
professionelle Pflegebegleitung als impliziten Bedarf erkennen, denn alle hier verorteten Pfle-
gepersonen weisen einen graduell unterschiedlichen psycho-sozialen Unterstiitzungsbedarf
auf, der erst durch die Sensibilitdt professioneller Akteure (z. B. Hausarzt_innen, ggf. Kran-
kenhaus) an Unterstiitzungsstrukturen angebunden werden kann.

,Einfach von Auge zu Auge, oder von Gesicht zu Angesicht. Da wiirde mir dann eine Telefon-
seelsorge als Beispiel auch nichts bringen. Wo man dann auch mal zusammen mal ein biss-
chen quatscht, ein bisschen was isst” (Frau Kessler, Z. 652-654).

Die sorgenden Tochter sind entweder nicht erwerbstéatig, haben ihre Erwerbsarbeit auf Grund
der Pflege unfreiwillig aufgegeben oder erleben die (aus finanziellen Griinden ausgelibte) Er-
werbsarbeit als zusatzliche Belastung der Gesamtsituation. Das Pflegegeld dient als Einkom-
men zur Sicherung des Lebensunterhaltes. Eine (theoretisch mogliche) Inanspruchnahme eines
Pflegedienstes wird von denjenigen mit einem niedrigen SOS verworfen, um dieses Einkom-
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men nicht zu verringern. Hier schlief3t sich der explizierte Bedarf an eine Verbesserung der
finanziellen Ausstattung familiar geleisteter Pflege an.

Es zeigt sich allerdings, dass selbst ein hoher SOS von der Alternativlosigkeit (iberlagert werden
kann. So erfolgt beispielsweise eine objektiv mogliche Inanspruchnahme von Pflegedienstleis-
tungen oder der Zukauf zusatzlicher Entlastungsmoglichkeiten nicht, weil die Nutzung ,frem-
der’ Hilfen subjektiv als nicht moglich erscheint und verhindert so ein aktives Selbstsorgehan-
deln. Griinde kénnen entweder spezifische Pflegebediirfnisse der pflegebediirftigen Person
sein (z. B. ,Fremdheit’ oder herausforderndes Verhalten), oder in fehlenden Durchsetzungs-
moglichkeiten gegeniber Dritten liegen.

,»,Bin ich jetzt hier irgendwie eingesperrt oder ... ja, dieses Gefiihl des Eingesperrt seins, nicht
weg zu kdnnen, sich nicht frei bewegen zu kénnen, ne? Das war schon manchmal ein ganz
ausgepragtes Gefuihl.” (Frau Bihrmann, Z. 1010-1012)

Obwohl die sorgenden Angehdrigen ihren Unterstlitzungsbedarf erkennen, finden sie keinen
Weg, um diesen zu decken. Die von ihnen zu leistende Pflege, die fiir sie auch moralisch alter-
nativlos ist, lasst keinen Freiraum zu, der fir das Aufsuchen von selbstsorgeunterstiitzenden
Angeboten notwendig ware. Scheint die Organisation kurzer Freirdume (bspw. Gber Kurzzeit-
pflege) theoretisch moglich, so ist die Hilflosigkeit angesichts des damit verbundenen Zeit- und
Birokratieaufwandes so grof3, dass ein erwarteter Erholungseffekt tberlagert wird und eine
Umsetzung verworfen wird. Dies gilt auch flr andere zustehende Leistungen, die gar nicht erst
beantragt werden.

,Aber wie? (Ja) Und dann, irgendwo gibt es sicherlich Gesetze, die sagen, sie hatte ein Recht
darauf. Ja, schon! Was kdonnen wir uns dafur kaufen? Oder wie komme ich denn dahin, um
das umzusetzen? Da weil} ich noch nicht mal, wen ich fragen muss.” (Frau Jakobi, Z. 706-709)

Pflegepersonen in einer solchen als alternativios empfundenen Pflegesituation sind deshalb in
besonderem Mal3e darauf angewiesen, ,sichtbar’ zu werden mit ihren Bedirfnissen. Der expli-
zierte Wunsch an eine seelische Unterstiitzung ist, wie oben bereits benannt, als Bedarf an ein
zugehendes psycho-soziales Angebot zu sehen, um unter professioneller Anleitung Wege aus
der Alternativlosigkeit zu erarbeiten. Auf der Sachebene der objektiven Gestaltungsmoglichkei-
ten lasst sich implizit, wie auch fir die Pflegetypen 2 und 3, der Bedarf an ein zugehendes
Case-Management aus einer Hand ableiten, das fir den Einzelfall unter Berlicksichtigung der
Verwobenheit der Bedirfnisse aller Beteiligten Gestaltungsoptionen fiir Entlastungen im Pfle-
gearrangement entwerfen kann.

Der zweite Pflegetypus in der Gruppe der ,prekdren’ Pflegebewdltigung ist der Typus 5 ,Ringen
um Kontrolle‘, der ebenso wie der Bewiltigungstypus 4 die Pflege als GibermaRige Belastung
erlebt. Trotz einer ausgepragteren Selbstsorgeorientierung muss er sein Selbstsorgehandeln
immer wieder gegen Widerstande darauf richten, diese Belastung zu verringern.
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Die Pflegepersonen dieses Typs sind, vergleichbar mit Typ 4, in unserem — wohlgemerkt nicht
reprasentativen, qualitativen — Sample ebenfalls ausnahmslos Frauen. Alle sorgenden Tochter
sind erwerbstatig und weisen ihrer Erwerbsarbeit eine zentrale Rolle fiir ihre Selbstsorgeorien-
tierung zu (vergleichbar mit Typus 1). Wahrend sich jedoch der Pflegebewaltigungstyp 1 durch
eine ausgepragte Selbstsorgeorientierung mit einem stabilen Selbstsorgehandeln auszeichnet
und damit der ,eher gelingenden’ Pflegebewaltigung zuzuordnen ist, ist das Selbstsorgehan-
deln der pflegenden Angehorigen des Typus 5 instabil. Das liegt vor allem an den konflikthaf-
ten Rahmenbedingungen der Pflege, die auf mehreren Ebenen verortet sind.

Zum einen kénnen ,innere’ Konflikte in Abwagung mit den eigenen Bedirfnissen das Ringen
um Kontrolle auslésen. Hier liegt ein implizit aufscheinender Bedarf an eine professionelle
Begleitung, die den Umgang mit der (neuen) Rolle als Pflegeperson und/oder den ambivalen-
ten Gefiihlen in Entscheidungssituationen (Ubernahme der hiuslichen Pflege, Inanspruchnah-
me einer (teil-)stationaren Versorgung) anleiten kann. Neben diesen ,inneren Konflikten’
kommen fiir den Typus 5 haufig ,dullere’ Konflikte hinzu. Diese kénnen durch die pflegebediirf-
tige Person ausgel6st sein, wenn sich die Erflillung der Pflegebedirfnisse (z. B. durch eine De-
menzerkrankung) oder die an sie gestellten Pflegeerwartungen nicht mit den Wiinschen und
Bedirfnissen der Sorgenden vereinbaren lassen und so deren Kontrollerleben wiederkehrend

herausfordern.

Gerade fiir den Typus 5 zeigt sich auch ein Migrationshintergrund der pflegebedirftigen Per-
son erschwerend wirksam und kann Uber die Zuweisung zur ,gelingenden’ oder ,prekaren’
Pflegebewaltigung entscheiden. Die sorgenden Angehérigen mit Migrationshintergrund mis-
sen ihre Selbstsorgeorientierung im Spannungsfeld zweier Migrant_innen-Generationen und
transnationaler Pflegevorstellungen gestalten. In Kombination mit den als unzureichend be-
nannten kultursensiblen und tlrkischsprachigen ambulanten und (teil-)stationdren Pflege- und
Betreuungsangeboten und in Abhangigkeit von weiteren verfligbaren (Familien-)Ressourcen
entscheidet sich das ,Gelingen’ der Pflegebewaltigung daran, ob fiir die Verwirklichung der
eigenen Vorstellungen passende Pflegedienstleistungen oder -einrichtungen gefunden wer-
den.

»Also auch in der Kurzzeitpflege, da gab es keine tiirkische Pflegekraft, die da auch mal Unter-
stitzung gegeben hat oder die mal lbersetzt hat. Die eine oder andere Putzhilfe war mal
morgens da, die dann vielleicht ein bisschen unterstiitzt hat. Aber die Sprache ist schon ein
groBer, ein sehr grolRer Verlust. Eine groRe Liicke. Also dass da, an der Stelle, so wenig ange-
boten wird.” (Frau Yiksel, Z. 75-79)

Das Erleben herausfordernder Verhaltensweisen ihres pflegebedirftigen Angehorigen kann
sorgende Kinder u. a. in einen nicht selbst gewahlten Rollenwechsel zwingen. Die hier notwen-
dige ,Uberwindung von Fremdheit’ scheint als impliziter Bedarf auf, um die eigene Position im
Pflegearrangement in Balance zu halten. Sowohl ,innere’ Konflikte als auch Konflikte mit der
pflegebedirftigen Person (Pflegebedirfnisse und Pflegeerwartungen) zeigen sich fiir die sor-
genden Angehdrigen im Bewaltigungstyp 5 damit verbunden, dass Entscheidungen gegen den
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Willen der Pflegeperson erst mit einer deutlichen Verzégerung und Uberschreitung der eige-
nen Belastungsgrenze getroffen werden, bis hin zu einem Zeitpunkt, wo die Kontrolle Gber die
Pflegesituation bereits gefahrdet ist. Dies ist ein wichtiger Unterschied zu Typ 1, der als einzi-
ger explizit Erwartungen an die pflegebedirftige Person stellt. Familidre Entscheidungs- und
Aushandlungskonflikte um die Gestaltung der hiuslichen Pflege oder den Ubertritt in eine
stationare Versorgungsform bilden eine dritte mogliche Konfliktlinie und kénnen zusatzlich
belastend wirken.

Es ist hier es vor allem die Erwerbsarbeit, die das zentrale und aktiv praktizierte Selbstsorge-
handeln ausmacht und, gestiitzt durch den hohen SOS (Bildung), in einer bewussten und re-
flektierten Entscheidung als zentrales Merkmal des eigenen Lebensentwurfs aufrechterhalten
wird. Auch fir diesen Typ gilt, dhnlich zum Typus 4, dass die Pflegeverantwortung in einem
schleichenden Prozess oder unfreiwillig (zugewiesen durch Dritte) ibernommen wurde. Den-
noch zeigen die hier verorteten Pflegepersonen eine aktive Handlungsorientierung fiir den
Erhalt der Kontrolle Gber die Pflegesituation.

Die explizierten Bedarfe dieser Gruppe lassen sich, wie fir alle anderen Typen auch, an der
Koordination durch ein friihzeitiges und zugehendes Case-Management aus einer Hand fest-
machen. Wie auch fiir die erwerbsstatigen Pflegepersonen des ersten Typs, werden sehr konk-
ret auf den Einzelfall bezogene Beratungs-, Pflege- und Betreuungslésungen gesucht, die
besonders bei krisenhaften Ereignissen im Pflegeprozess zeiteffizient zu organisieren sind, um
die Pflegebewaltigung zu stabilisieren. Die explizierten Bedarfe umfassen Bedarfe aus den
Themenfeldern (1) bis (3) (vgl. Kapitel 4.1), die in der Summe die Vereinbarkeit der Pflege mit
dem Beruf und mit dem eigenen Lebensentwurf ermdglichen. Die Selbstsorgeorientierung ist
im Unterschied zum Pflegebewaltigungstypus 1 jedoch von den beschriebenen Konflikten be-
droht. Hinzu kommen weitere unglinstige Rahmenbedingungen, wie z. B. die Unsicherheit des
Arbeitsplatzes, etwa durch eine geringe Zugehorigkeitsdauer oder einen kleinen Betrieb mit
geringeren Moglichkeiten fiir pflegesensible Arbeitszeiten und -bedingungen. Fir die sorgen-
den Angehorigen dieses Pflegetyps steht deshalb implizit die Konfliktbewaltigung im Vorder-
grund, um durch eine nachhaltig gelingende Pflegeorganisation den Erhalt der Erwerbsarbeit
zu sichern. Eine professionelle Pflegebegleitung als Erganzung zum Case-Management konnte
diesen Bedarf durch Angebote zur Moderation von Aushandlungsgesprachen Uber Pflegeauf-
gaben bis hin zu einer Familienkonferenz erganzen, um innerhalb der Familie gemeinsame
Losungswege anzustoRen.
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5 Exkurs — Expert_innenkommentare

5.1 Die pflegerische Versorgung auf dem Land aus der Perspektive der
Nutzer_innen— Ein Kommentar von Eva Trompetter und Norbert
Seidl

Die Sicherstellung der gesundheitlichen Versorgung in den landlichen Regionen der Bundesre-
publik erfahrt in den letzten Jahren zunehmend gesellschaftliche Aufmerksamkeit. Mittlerweile
erleben viele Menschen, wie ihre Dorfer und Kleinstadte altern, die junge Bevdlkerung wan-
dert in die stadtischen Ballungsgebiete ab, wahrend alte Menschen zurlickbleiben. Auch der
Verlust an Versorgungsinfrastruktur ist auf dem Land allgegenwartig. In der medialen Bericht-
erstattung steht oftmals die medizinische Versorgung im Vordergrund. Aber auch die pflegeri-
sche Versorgung geréat in den Fokus, etwa im Gutachten des Sachverstandigenrats zur Begut-
achtung der Entwicklung im Gesundheitswesen (SVR) von 2014 (SVR 2014). Es besteht Konsens
dariiber, dass es, aufgrund seiner regional heterogenen Verladufe, keine einheitlichen Ansatze
zur Bewaltigung des demografischen Wandels in landlichen Regionen gibt. Vielmehr ist eine
regional differenzierte Analyse und Weiterentwicklung der Versorgung erforderlich, die auch
die Perspektive der (potenziellen) Nutzer_innen'® einbezieht. Aufgrund der sich in vielen land-
lichen Regionen aktuell darstellenden Situation ist davon auszugehen, dass die bestehenden
Versorgungsstrukturen den Problem- und Bedarfslagen von hilfe- und pflegebedirftigen Men-
schen und ihren Angehorigen kaum gerecht werden (Hamel et al. 2013).

In der Forschungskooperation Nutzerorientierte Versorgung bei chronischer Krankheit und
Pflegebediirftigkeit (NuV) zwischen der Fachhochschule Bielefeld und der Universitat Biele-
feld'” wurde die pflegerische Versorgung im landlichen Raum im Rahmen zweier Teilprojekte
aufgegriffen. Das hier dargestellte Projekt hatte das Ziel, den Versorgungsbedarf und die -
bedirfnisse von hilfe- und pflegebediirftigen Menschen und ihren Angehdrigen sowie ihre
Sicht auf vorhandene Versorgungs-, Informations- und Beratungsangebote zu ergriinden. Dies
erfolgte beispielhaft fiir landliche Regionen Nordrhein-Westfalens im Kreis Hoxter. Dazu wur-
den acht leitfadengestitzte Interviews mit pflegebedirftigen Menschen und (ihren) pflegen-
den Angehorigen (insgesamt 16 Personen) sowie eine Gruppendiskussion mit acht pflegenden

6Der Begriff Nutzer_in ist eine neutralere Alternative zum Begriff Patient_in. Er deutet darauf hin, dass
Nutzer_innen selbst Akteurinnen und Akteure im Versorgungsprozess sind und diesen mitgestalten.
Sie nehmen Versorgung also in Anspruch (oder auch nicht), was als Nutzungshandeln bezeichnet wird
(Schaeffer 2004).

"Die Forschungskooperation NuV wurde 2013 bis 2017 vom Ministerium fiir Innovation, Wissenschaft
und Forschung des Landes NRW gefordert und konzentrierte sich auf die beiden Themenschwerpunk-
te ,regional differenzierte Versorgungskonzepte” und , Férderung der Gesundheitskompetenz und des
Selbstmanagements in unterschiedlichen Phasen des Lebenslaufs®. Diesen wurde in funf Projektthe-
men mit je zwei Einzelprojekten nachgegangen. Weitere Informationen: www.forschungskooperation-
nuv.de
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Frauen durchgefiihrt'®. Erganzend wurden die gewonnenen Erkenntnisse mit dem Leitungs-
team einer Sozialstation aus der Region diskutiert. Leitend war bei der Untersuchung insbe-
sondere die Erkenntnis vorangegangener Studien, dass die Inanspruchnahme von unterstiit-
zenden professionellen Leistungen vorwiegend durch kulturelle Muster und Selbstverstandnis-
se und weniger durch objektiv feststellbare Bedarfe gepragt ist (Uhlein/Evers 2000).

Der Alltag und seine Herausforderungen bei Hilfe- und Pflegebediirftigkeit

Hilfe- und Pflegebedirftigkeit bringen fir Betroffene und Angehorige insbesondere Herausfor-
derungen auf der personellen Ebene, im Bereich der sozialen Beziehungen und bei der Versor-
gungsnutzung mit sich. Wenngleich diese nicht alle spezifisch fiir die Situation in landlichen
Regionen sind, lassen sich dennoch einige Besonderheiten feststellen. Bei den pflegebedirfti-
gen Menschen selbst steht die Bewaltigung des Alter(n)s sowie von Krankheit und Rollenver-
anderungen im Vordergrund. Vor allem Frauen mdchten ihrer Familie nicht zur Last fallen und
haben Schwierigkeiten Hilfe anzunehmen. Funktionseinschrankungen durch Alter und Krank-
heit sind fiur sie sehr belastend, weil sie zuvor einen sehr aktiven Lebensstil hatten. Sie haben
die Haus- und Sorgearbeit (ibernommen, ggf. in der Landwirtschaft mitgearbeitet und sich
sozial und kulturell engagiert. Durch die Pflegebediirftigkeit wird die vormals traditionelle Rol-
lenverteilung teilweise aufgebrochen, Ehemanner missen Aufgaben in Haushalt und Pflege
mitlibernehmen bzw. kdnnen handwerkliche Tatigkeiten nicht mehr ausfiihren, wenn sie
selbst pflegebediirftig werden. Uberwiegend springen dann aber andere weibliche Familien-
mitglieder ein, so dass innerhalb des grolReren Familienverbunds diese Rollenverteilung grund-
satzlich aufrechterhalten bleibt. Die pflegenden Frauen bringt die Sorgearbeit an ihre Belas-
tungsgrenzen. Gerade in der Landwirtschaft miissen sie ihren Beruf, die Aufgaben auf dem Hof
und die familiale Sorge miteinander vereinbaren, wobei sie in allen drei Bereichen kaum zeitli-
che Spielrdume haben und nur wenig Unterstiitzung durch ihre Ehemanner erfahren.

Die Interviewpartner_innen leben Uberwiegend im Eigenheim bzw. auf einem Hof mit drei
Generationen zusammen. Diese Gemeinschaft ist Ressource und Belastung zugleich. Zum
einen unterstitzen sich die Familienmitglieder gegenseitig bei den Arbeiten in Heim und Hof
und bei der Sorgearbeit. Zum anderen bestehen viele (implizite) Erwartungen aneinander,
deren Nichterfillung grofRes Konfliktpotenzial bergen. Etwa gibt es auf einigen Héfen Vertrage,
in denen mit der Ubernahme durch die nichste Generation auch ein Wohnrecht und die Ver-
sorgung der Elterngeneration festgehalten sind. Werden Pflege und Betreuung dann erforder-
lich, besteht durchaus Uneinigkeit iber die Gestaltung des Pflegearrangements in der Familie.

18Das Sample bildet sowohl verschiedene Pflegearrangements als auch die Heterogenitit der Lebens-
formen auf dem Land ab. Den Feldzugang ermoglichten lokale Akteure. Die Auswertung der Inter-
views erfolgte mittels qualitativer Inhaltsanalyse nach Mayring (2015).

Dies ist mit Blick auf die Abwanderung junger Menschen aus ldndlichen Regionen eine Besonderheit
des Samples.
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Gegensatzliche Meinungen und Wiinsche treffen aufeinander. Die dlteren Familienmitglieder
erwarten eine Einlésung des Generationenvertrags, in dem Angehérigenpflege tGberwiegend
als selbstverstandlich und standig zu gewahrleisten angesehen wird. Die jingere Generation
hingegen ringt um Freirdume und die Bewaltigung all der kaum zu vereinbarenden Verpflich-
tungen. Auch Freunde und Nachbarschaft haben fiir die Interviewpartner_innen eine grol3e
Bedeutung. Uberwiegend besteht — oftmals seit vielen Jahrzehnten — eine Kultur des gegensei-
tigen Helfens. Man starkt sich gegenseitig und stimmt Aktivitaten auf hilfebedirftige Mitglie-
der der Gemeinschaft ab. Inwieweit diese bei langfristiger Pflegebeddrftigkeit eine tragfahige
Unterstlitzung darstellt, ist unklar, denn gerade bei schweren Erkrankungen (vor allem mit
kognitiven Einschrankungen) ziehen sich Freunde und Bekannte teilweise mehr und mehr zu-
rick. Die Dorfgemeinschaft ist ahnlich anzusehen wie die Familie. Einerseits bietet sie eine
gewisse ,Geborgenheit’ und ist Teil der eigenen ldentitadt, andererseits gehen von ihr ebenfalls
(implizite) Normen aus, deren Nichtkonformitat u.U. missbilligt wird, etwa, wenn Frauen —
entgegen der traditionell an sie gestellten Erwartung — ihre Angehdrigen nicht selbst pflegen.

Die ortliche Versorgungsinfrastruktur wird von den Interviewten sehr unterschiedlich einge-
schatzt. Einigkeit herrscht dariber, dass es kaum (barrierefreien) 6ffentlichen Nahverkehr gibt
und ein Auto unverzichtbar ist. Hinsichtlich der gesundheitlichen Versorgung nehmen einige
Befragte kaum Defizite wahr, andere berichten von einem Mangel an Facharzt_innen sowie an
spezifischen Angeboten, wie (zahn-)arztlichen Hausbesuchen. Die ambulante Pflege erleben
Angehorige und Pflegebedirftige als groRe Unterstiitzung. Insbesondere eine aufsuchende
Beratung und eine umfassende Prozesssteuerung werden hochgeschatzt. Als besondere
Schwierigkeit sehen sie die Beantragung von Versorgungsleistungen sowie deren Finanzierung
an.

Faktoren, die die Inanspruchnahme von pflegerischen Leistungen beeinflussen

Inwieweit Pflegleistungen von hilfe- und pflegebedirftigen Menschen und (ihren) Angehérigen
in Anspruch genommen werden, ist von einer Vielzahl an Faktoren abhangig, die teilweise eng
miteinander verbunden sind. Auch diese sind nicht alle ausschlief8lich spezifisch fiir landliche
Regionen. Seitens der pflegebediirftigen Menschen besteht der Wunsch, mdglichst lange
selbststdandig und unabhangig zu sein. lhre subjektiven Vorstellungen von professioneller Pfle-
ge sind eher tradiert und negativ besetzt. Pflege ist ein unangenehmes und verdrangtes The-
ma, von dem man hofft, selbst nie betroffen zu sein. Diejenigen, deren Vorstellungen auf kon-
kreten Erfahrungen mit Pflege beruhen, beschreiben diese sehr unterschiedlich. Einige haben
sie als grolRe Unterstiitzung erfahren, als sie selbst Angehorige gepflegt haben, andere erin-
nern sich an Altenheime, in denen sie eine Unterbringung niemals hatten verantworten kon-
nen. Dieses u.U. negativ besetze Pflegebild trifft bei den pflegebedirftigen Menschen auf den
hohen Wert, den sie dem Zusammenleben in der Familie und ihrem Eigenheim/Hof/Lebensort
beimessen. Sie mochten in der Familie bleiben und fiihlen sich Kindern und Enkeln sehr ver-
bunden. Angehdérigenpflege haben sie bisher als Selbstverstandlichkeit erfahren und diese
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teilweise in der Vergangenheit unter sehr schwierigen Bedingungen selbst ibernommen. Eini-
ge der Betroffenen kénnen sich dabei zudem auf die Vertrdge und Absprachen auf den Hofen
berufen, womit sie groRen psychischen Druck auf die Angehdrigen ausiiben kénnen. Auch die
Identifikation mit dem Eigenheim/Hof und dem Lebensort ist sehr stark. Die meisten Inter-
viewpartner_innen sind in der Ndhe des Lebensorts aufgewachsen und haben diesen fast nie —
auler etwa als Soldat im zweiten Weltkrieg — verlassen. Das Eigenheim/den Hof haben sie
geerbt und/oder selbst unter groRen Anstrengungen erbaut/modernisiert. Die beschriebenen
Faktoren kénnen zu einer grundsatzlichen Ablehnung von professioneller Pflege fiihren, wobei
oftmals verschiedene pflegerische Angebote wenig differenziert betrachtet werden. Eine Kurz-
zeitpflege zur Entlastung der Angehdrigen wird dann als erster Schritt zu einer ,Abschiebung’ in
ein Pflegeheim angesehen und die Angst davor wiegt schwerer als das Verstandnis dafir, dass
die Angehorigen dringend eine Auszeit und personliche Freirdume bendtigen. Teilweise erhoht
sich die Akzeptanz professioneller Pflege, wenn die Betroffenen bemerken, dass ihre Angeho-
rigen stark Uberfordert sind bzw. eine nicht leistbare Behandlungspflege erforderlich wird.
Uberwiegend bevorzugen sie eine Pflegekraft, die sie persdnlich kennen?°. Wenngleich sich die
Ergebnisse des Projekts Pflegeintersek nicht auf den landlichen Raum, sondern auf stadtische
Regionen beziehen, so zeigen diese ebenfalls, dass die ,Uberwindung von Fremdheit’ eine
zentrale Herausforderung — in diesem Fall fiir sorgende Angehdrige — ist (vgl. Kapitel 4.1). Wie
das Pflegearrangement in der Familie letztendlich gestaltet wird, ist von den finanziellen Mog-
lichkeiten der Betroffenen und Angehdorigen abhangig.

Seitens der Angehorigen nehmen dariber hinaus insbesondere die eigene Sozialisation in Be-
zug auf die familiale Pflege, die (Art der) Beziehung zu der pflegebediirftigen Person und der
Grad der Informiertheit Uber pflegerische Angebote Einfluss auf die Inanspruchnahme profes-
sioneller Pflege. Viele Interviewpartner_innen haben in der Vergangenheit hausliche Pflege in
ihrer Familie erlebt bzw. haben selbst bereits Angehorige gepflegt, etwa zunachst als Tochter
und jetzt als Ehefrau. Oftmals ist diese familiale Sorge gepragt von einem christlichen Men-
schenbild, das sich dadurch auszeichnet, dass man einander auch in schwierigen Lebensphasen
nicht ,im Stich lasst’. Die Interviewpartner_innen wurden (berwiegend so sozialisiert, dass
Probleme in der Familie zu belassen sind. Es fillt ihnen nicht leicht, sich bei Schwierigkeiten an
AuRenstehende zu wenden. Dementsprechend ist es fiir sie eine weniger groRe Uberwindung
Pflegekrafte aus dem Bekanntenkreis, z.B. aus Vereinen, anzusprechen und sich mit ihnen liber
das weitere Vorgehen zu beraten. Nach diesem privaten Erstkontakt melden sie sich dann ,of-
fiziell’ bei einer Pflegeeinrichtung. Die interviewten Pflegekrafte wissen, dass es die Angehori-
gen teilweise viel Uberwindung kostet, diesen Schritt zu gehen. Deshalb legen sie besonderen
Wert auf einen gelingenden Erstkontakt, d.h. das Telefon muss mit eine_r/eine_m kompeten-
ten Ansprechpartner_in besetzt sein. Als wesentliche Hirde bei der Inanspruchnahme von
Pflegeleistungen beobachten die Pflegekrafte ein mangelndes Wissen Uber pflegerische Ange-

Nach Einschitzung der interviewten Pflegekrifte trifft dies auf 70-80% der Pflegebediirftigen zu. Der
Rest lehnt dies (kategorisch) ab.
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bote und finanzielle Unterstitzungsmoglichkeiten in den Familien. Ist die Beziehung zu der
pflegbedirftigen Person sehr innig, z.B. unter Eheleuten, erhoht dies die Bereitschaft, die An-
gehorigenpflege zu Gbernehmen. Bei einem schwierigen Verhaltnis zueinander besteht ver-
mehrt der Wunsch nach einer (Uberwiegend) professionellen Versorgung. Teilweise nehmen
Angehorige keine professionelle Hilfe in Anspruch, um Konflikte mit den pflegebedirftigen
Familienmitgliedern zu vermeiden. Im Projekt Pflegeintersek zeigte sich dies insbesondere bei
sorgenden Angehorigen mit einem Migrationshintergrund oder denjenigen, die eine pflegebe-
diirftige Person mit einer demenziellen Erkrankung versorgten (vgl. Kapitel 4). Mit viel Kreativi-
tat und Einfuhlungsvermaogen gelingt es einigen Angehdrigen, dass sich die Pflegebedirftigen
mit der Zeit fir die professionelle Pflege 6ffnen, z.B. in dem sie die in Anspruch genommenen
Leistungen langsam ausweiten.

Fazit und Handlungsempfehlungen

Um in landlichen Regionen langfristig eine bedarfs- und bedirfnisgerechte Gesundheitsversor-
gung zu gewahrleisten, sind, wie dem Gutachten des SVR (2014) zu entnehmen ist, eine Viel-
zahl an MalRnahmen erforderlich. An dieser Stelle sollen einige Empfehlungen fiir die Gestal-
tung der ambulanten Pflege ausgesprochen werden. In den Interviews wurde vor allem deut-
lich, dass sich ein ,Alles aus einer Hand‘-Prinzip in der Gesundheitsversorgung fiir Pflegebedirf-
tige und Angehorige bewahrt. Zu diesem Ergebnis kommt auch das Projekt Pflegelntersek.
Dieses Prinzip gilt es in Angeboten wie Sozialstationen und lokalen Gesundheitszentren aufzu-
greifen, die neben der pflegerischen Versorgung die Primarversorgung der ganzen Familie si-
cherstellen sollten. Im Sinne einer Familiengesundheitspflege ist es wichtig, dass die Pflege-
krafte einer solchen Einrichtung das gesamte Familiensystem im Blick haben und bei Konflikten
und unterschiedlichen Bediirfnissen der Familienmitglieder vermitteln. Von groRer Bedeutung
ist insbesondere, die Bedtrfnisse der Frauen zu fokussieren, denn sie leisten noch immer (un-
gefragt) den GroRteil der familialen Sorgearbeit. Die Ergebnisse des Pflegelntersek-Projekts
machen ebenfalls deutlich, dass die Bewaltigung der Sorgearbeit vor allem bei Frauen prekar
ist. Zudem sollten die Pflegekrafte ,nah dran sein’, sich also mit lokalen Akteuren, wie Vereinen
und Kirchengemeinden vernetzen, damit sie fiir (potenzielle) Nutzer_innen sichtbar sind und
Vorbehalte gegeniiber professioneller Pflege gemildert werden. Gerade in kleinen Orten ist
meistens bekannt, welche Personen Schwierigkeiten bei der Selbstsorge haben, so dass frih-
zeitige aufsuchende und ,auffordernde’ Hilfen moglich waren. Im Fall einer plétzlich einset-
zenden Pflegebediirftigkeit ist es sehr bedeutsam, die Pflegebedirftigen und ihre Familie
schnell aufzufangen, also die Versorgung beispielsweise bereits wahrend eines Klinikaufent-
halts gemeinsam zu planen und so den Ubergang in die eigene H&uslichkeit zu erleichtern.
Bedeutsam ist auch, dass die Gesundheitsprofessionellen vor Ort an einer Kultur der Offenheit
mitwirken, und die Menschen anregen, (implizite) Normen, die einer (friihzeitigen) Inan-
spruchnahme von Gesundheitsleistungen entgegenstehen, gezielt in Frage stellen. Damit die
professionell Pflegenden all diese Anforderungen bewaltigen kdnnen, ist es wichtig, sie ent-
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sprechend zu qualifizieren und zu starken. Denn neben all den Belastungen, die die ambulante
Pflege mit sich bringt, sind sie durch die (rdumliche) Nahe zu den Familien stéandigen Rollen-
konflikten ausgesetzt, die die eigene Gesundheit zusatzlich beeintrachtigen kénnen. Die Ge-
sunderhaltung der Pflegenden sollte auch fiir die Anbieter von Pflege eine hohe Prioritat ha-
ben, denn das Ausfallen jeder einzelnen qualifizierten Pflegekraft verscharft die aktuell bereits
schwierige Personalgewinnung in landlichen Regionen zusatzlich.

5.2 Intersektionalitidt oder Diversitat in der gesundheits- und pflege-
wissenschaftlichen Forschung? — Ein Kommentar von Hiirrem Te-
zcan-Giintekin

Die bisherigen Forschungsansatze zu Menschen mit einer Pflegebedirftigkeit fokussieren zu-
meist ein ausgewahltes Diversitatsmerkmal und lassen weitere Diversitatsmerkmale der Men-
schen unbericksichtigt. Es existieren beispielsweise im deutschsprachigen Raum Studien zu
Pflegevorstellungen von Menschen mit Migrationshintergrund, die sich zumeist auf tirkei-
stdmmige (Schenk 2014b; Strumpen 2018; Kronenthaler et al. 2016; Matthai 2015;
Horn/Schaeffer 2013; Piechotta/Matter 2008) und/oder russischstimmige Menschen (Zielke-
Nadkarni et al. 2004; Horn/Schaeffer 2013; Mayer/Becker 2011; Schenk 2014a) beschranken.
Nur wenige Studien beziehen Menschen aus anderen Herkunftslandern ein (Friedrich-Ebert-
Stiftung 2015). Eine reprasentative Studie des Bundesamts fiir Migration und Fliichtlinge (Vol-
kert/Risch 2017) fokussiert Menschen aus mehreren Herkunftslandern, bezieht dabei jedoch
nur muslimische Menschen ein.

Mehrere Diversitdtsmerkmale gleichzeitig werden nur in einigen wenigen Studien fokussiert,
wie beispielsweise in einer Studie von Karacayli und Kutluer (2012) zu Vorstellungen tirkei-
stammiger Angehoriger von Kindern mit Behinderungen. Ebenso eine Ausnahme ist die Studie
des Bundesministeriums fir Gesundheit zu sogenannten vulnerablen Bevdlkerungsgruppen
(Hackmann et al. 2018), die 1. iltere Pflegebediirftige mit Migrationshintergrund, 2. dltere,
armutsgefdhrdete pflegebedirftige Menschen, die alleine leben, und 3. dltere Menschen mit
Behinderung, insbesondere mit geistiger Behinderung, und Pflegebedirftigkeit fokussiert. In
Bezug auf die Forschung zu LGBTQ-Personen haben Lottman und Castro Varela (2016) sehr
eindricklich beschrieben: ,,Und natlirlich wird nach wie vor von mehrheitsdeutschen Personen
ausgegangen. Sprich: der alternde Mensch der Alternsforschung ist weil}, deutsch, christlich
und heterosexuell” (Lottmann/Castro Varela 2016, S. 12). Dieses Zitat verdeutlicht, dass in der
Forschung zumeist ein ,Prototyp’ als Untersuchungsgegenstand konstruiert wird. Personen, die
nicht diesem Prototyp entsprechen, werden mit der Begriindung von ,Ausschlusskriterien’ —
wie dies im Deutschen Alterssurvey mit Hochaltrigen oder in Pflegeheimen lebenden Men-
schen geschieht — aus der Studie ausgeschlossen und sind in den Ergebnissen nicht sichtbar.
Die Folge daraus ist, dass Menschen dadurch unsichtbar bleiben und nicht einem eindeutigen
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Merkmal zuzuordnen sind. Vielfalt kann jedoch nur dann wahrgenommen werden, wenn be-
stimmte Diversitdtsmerkmale nicht ,weggefiltert’ werden.

Auf der einen Seite sind die Eingrenzung und Konkretisierung eines Untersuchungsgegenstan-
des in der Forschung unumganglich, um aussagekréaftige Erkenntnisse zu dieser ausgewahlten
Bevolkerungsgruppe erzielen zu kénnen. Auf der anderen Seite ist jedoch zu kritisieren, dass
durch die Beschrankung auf einzelne Diversitdtsmerkmale — hiervon ist die Herkunft oder die
Religion nur eines unter vielen — die tatsachliche Lebenswelt der Menschen und die Komplexi-
tat ihrer Bedirfnislagen nicht addquat abgebildet werden kdnnen. Es fehlen Erkenntnisse dar-
Uber, wie sich die Kombination unterschiedlicher Diversitatsmerkmale auf die Pflegeerwartun-
gen, -bedirfnisse und die Ausgestaltungsmoglichkeiten von Pflegesettings auswirken kann. So
scheint es eine Gratwanderung zu sein, sowohl dem Anspruch der Forschung an konkrete Un-
tersuchungsgegenstdande als auch der notwendigen Offenheit gegeniiber unterschiedlichen
Diversitatsmerkmalen und deren Einbeziehung gerecht zu werden.

Das Projekt Pflegende Angehérige als Adressat_innen einer vorbeugenden Pflegepolitik: Eine
intersektionale Analyse hat einen weiteren und zentralen Schritt in diese Richtung vollzogen.
Pflege wird in diesem Projekt im Kontext von Intersektionalitat betrachtet. Auch hier sind Limi-
tationen in der Auswahl der einzelnen Differenzkategorien gegeben, mit denen transparent
umgegangen wird. Hier wurde versucht, diese Gratwanderung zum einen durch den Einbezug
mehrerer konkreter Differenzkategorien, zum anderen die Benennung moglicherweise wir-
kender Intersektionalitdtsmechanismen zu vollziehen. Damit konnten erstmals Erkenntnisse
zur Wirkung gemeinsam auftretender (potentiell diskriminierend wirkender) Diversitatsmerk-
male auf Pflegevorstellungen generiert werden.

Die Perspektive der Intersektionalitat |adt dazu ein wahrzunehmen, dass Ungleichheiten auf-
grund unterschiedlicher Diversitatsmerkmale vorhanden sein kdnnen und die Kombination von
Diversitatsmerkmalen Ungleichheiten verstarken kann. Die Urspriinge der Intersektionalitats-
theorie sind auf Kimberlé W. Crenshaw (1989) zuriickzufiihren, die anhand der vielschichtigen
und zugleich marginalisierten Diskriminierungssituation von schwarzen Frauen aufzeigen konn-
te, dass Ungleichheitsdimensionen wie beispielsweise Geschlecht, sozio-6konomischer Status
oder sexuelle Orientierung und andere Merkmale einer Person in wechselseitiger Beziehung
zueinander stehen und nicht voneinander losgeldst betrachtet werden konnen. Das Konzept
der Intersektionalitat bildet die Komplexitat der Erfahrungen ab, die sich in einer Person verei-
nen, die Gber eine Addition dieser hinausgeht. Wenn Menschen ausschlieRlich auf ein potenti-
elles Diskriminierungsmerkmal reduziert werden, kann die eindimensionale Betrachtung dieses
Merkmals zu einer Verzerrung der Diskriminierungserfahrungen fiihren, die dem Erlebten nicht
entsprechen (vgl. Crenshaw 2010: S. 36).

Damit ermdoglicht der Intersektionalitdatsansatz im Kontext von Pflege — so wie im Projekt Pfle-
gelntersek angewandt — neue Erkenntnisse, die den tatsachlich gemachten Erfahrungen von
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Menschen mit gleichzeitig mehreren unterschiedlichen Diversitdtsmerkmalen starker entspre-
chen als die bisherigen empirischen Erkenntnisse.

Ein zentraler Aspekt, der in weiterflihrenden Studien beachtet werden sollte, ist, dass das ge-
meinsame Auftreten von Diversitdatsmerkmalen nicht zwangsweise zur Verstarkung der Un-
gleichheit flihrt, sondern im Gegenteil bedeuten kann, dass Menschen gerade durch das
gleichzeitige Auftreten bestimmter Diversitatsmerkmale dazu befdhigt werden, Selbstma-
nagement-Kompetenzen bei der Pflege zu aktivieren, eigene Pflegevorstellungen umzusetzen
und dafiir einzustehen. Ressourcen kdnnen beispielsweise auf persdnlicher Ebene verortet
sein, wenn die Person eine hohe Reflexionsfahigkeit aufweist und dieses Merkmal mit einer
guten familidaren Netzwerkstruktur oder der Auslibung eines Berufes im sozialen Bereich ge-
koppelt auftritt. Dieses Ergebnis hat eine eigene Studie zu Selbstmanagement-Kompetenzen
turkeistammiger pflegender Angehoriger demenzerkrankter Menschen aufgezeigt (Tezcan-
Glntekin/Razum 2018; ausfiihrlicher in Tezcan-Guntekin 2019, erscheint im Frihjahr 2019).
Die qualitativ-empirische Studie mit einem fokussierten bzw. begrenzten Untersuchungsge-
genstand auf tirkeistammige pflegende Angehdrige demenzerkrankter Menschen hat verdeut-
licht, dass der Intersektionalitdtsansatz mit seinem Fokus auf Diskriminierung der Situation von
pflegenden Angehorigen nicht gerecht werden kann, da das gleichzeitige Auftreten von be-
stimmten Merkmalen auch eine Ressource sein kann, die die Ausgestaltung der Pflegesituation
den Erwartungen und Bedirfnissen der Involvierten entsprechend erst ermdglicht. Vorab be-
reits festzulegen, welche Diversitatsmerkmale potentiell diskriminierend wirken kénnten und
welche nicht, kdnnte bereits die Offenheit einschranken, mit der sich Forscher_innen auf quali-
tative Forschung einlassen sollten. Aus diesen Erkenntnissen ldsst sich folgern, dass eine Theo-
rie der Diversitat in den Gesundheits- und Pflegewissenschaften entwickelt werden muss, die
sowohl moglicherweise vorhandene (Mehrfach-)Diskriminierung als auch potentiell vorhande-
ne Ressourcen wahrnimmt, die durch das gleichzeitige Vorhandensein unterschiedlicher Diver-
sitdtsmerkmale zustande kommen. Ein Diversitdtsansatz wirde eine ausschlieBliche Defizitper-
spektive auf Ungleichheiten vermeiden. Denn Pflege — sowohl professionelle als auch familidre
— lebt in erster Linie von Ressourcen unterschiedlicher Art. Die Betrachtung der Defizite und
Belastungen sind in diesem Kontext ebenso wichtig, so dass ein ausgewogenes Neben- und
Miteinander dieser Aspekte in Forschungsprojekten abgebildet werden sollten, damit darauf
aufbauende Interventionen beide Perspektiven beinhalten. Auf diesem Wege kann langfristig
die (Weiter-)Entwicklung einer bedirfnisorientierten Pflege von Menschen mit unterschiedli-
chen Diversitatsmerkmalen gelingen.
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6 Fazit: Care for Carers

Aus einer intersektionalen Analyseperspektive haben wir im Rahmen der vorliegenden Studie
untersucht, wie sorgende Tochter und Sohne die Unterstiitzung ihrer pflegebediirftigen Eltern-
teile bewaltigen, welches Nutzungsverhalten in Bezug auf professionelle Dienstleistungen sie
dabei zeigen, wie pflegebedingte Vereinbarkeitsfragen geldst werden und welche Faktoren bei
einer Entscheidung fiir den Ubergang der Pflegebediirftigen in ein Heim relevant werden.

Mit der Typologie der Bewaltigung von Pflege- und Versorgungsaufgaben durch sorgende An-
gehorige (s. Kapitel 3) konnte gezeigt werden, dass die Strukturkategorien SOS, Geschlecht und
Erwerbsstatus je flr sich genommen zwar einen wichtigen, aber keinen hinreichenden Erkla-
rungswert im Sinne einer sozialen Platzanweisung liefern, wenn es um die Bewaltigung hausli-
cher Pflege geht. Auch im Hinblick auf Voraussetzungen fir eine gelingende Pflegebewaltigung
konnten nicht einfach Schlussfolgerungen in Form einer dichotomen Zuweisung zu den Aus-
gangskategorien der Studie gezogen werden. Stattdessen lassen sich aufgrund von Wechsel-
wirkungen zwischen den Strukturkategorien und unter Einbeziehung der Differenzlinie ,Selbst-
sorgeorientierung’ fiinf Pflegebewaltigungstypen unterscheiden - darunter drei, die in eine
,eher gelingende’ sowie zwei, die in eine ,eher prekare’ Pflegebewaltigung miinden. Sowohl
entlang dieser Typen als auch typenibergreifend konnten wir vielfdltige Handlungsbedarfe
aufzeigen, die zum Gelingen der Pflegebewaltigung sowie zur nachhaltigen Sicherung der Le-
benslage sorgender Angehoriger beitragen. Fir die Strukturkategorie ,Ethnizitdt’ sei hier
nochmals darauf hingewiesen, dass sich die sorgenden Angehdrigen mit tiirkischem Migrati-
onshintergrund in allen finf Pflegebewaltigungstypen wiederfinden.

Im Sinne einer vorbeugenden Pflegepolitik (vgl. Einleitung) hat die Pflegeintersek-Studie die
sorgenden Angehdrigen aus einer bislang vernachldssigten Praventionsperspektive ins Zent-
rum gestellt. Die gewonnenen Erkenntnisse werden in diesem abschlieRenden Kapitel heran-
gezogen, um Handlungsorientierungen fiir eine vorbeugende Pflegepolitik aufzuzeigen. Der
Begriff ,Care for Carers’, der sich mit ,Sorge fir die Sorgenden’ lbersetzen lasst, betont die
Relevanz einer eigenstdndigen pflegepolitischen Perspektive auf sorgende Angehorige. Diese
sollte neben den Interessen der Pflegebedirftigen auch den Erhalt der Gesundheit, der Exis-
tenzsicherung und der Lebensqualitat von sorgenden Angehdrigen in den Blick nehmen, so-
wohl im als auch im Anschluss an den Pflegeprozess.

Vor diesem Hintergrund geht es in diesem Kapitel um die Formulierung von Handlungsansat-
zen fir die (politische) Praxis im Sinne einer vorbeugenden Sozial- bzw. Pflegepolitik, insbe-
sondere mit Blick auf die kommunale Ebene. Dabei gehen wir zunachst entlang der finf in
Kapitel 3 dargestellten Pflegebewaltigungstypen vor (Kapitel 6.1), um abschlieRend zu Uber-
greifenden Ansatzpunkten zu kommen (Kapitel 6.2).
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6.1 Handlungsansatze entlang der Typologie sorgender Angehoriger

Typ 1: Pflegeorganisation rund um die Erwerbstatigkeit

Aus einer vorbeugenden Perspektive ist der Pflegebewaltigungstyp 1 auf die Starkung seiner
erwerbszentrierten Pflegeorganisation angewiesen. Zur Unterstltzung von sorgenden Ange-
horigen dieses Typus bedarf es daher insbesondere gesetzlicher sowie betrieblicher Regelun-
gen, die eine pflegesensible Unternehmenskultur und -politik weiter beférdern. Aus vorhan-
denen Studien sowie den hier vorgelegten Analysen wissen wir, dass die bisher vorhandenen
gesetzlichen Regelungen zur Vereinbarkeit von Pflege und Beruf — insbesondere die Pflege-
und Familienpflegezeit — den sorgenden Angehdrigen haufig nicht bekannt sind, und diese
bislang auch nur in einem sehr begrenzen Umfang genutzt werden (Eggert et al. 2018). Das
Zentrum fir Qualitdt in der Pflege (ZQP) hat in einer reprasentativen Unternehmensbefra-
gung?! ermittelt, dass in Giber der Hilfte (58%) der befragten Unternehmen betriebliche Ange-
bote zur besseren Vereinbarkeit von Beruf und Pflege weder etabliert noch geplant sind. Fur
knapp zwei Drittel der befragten Unternehmen gaben die Personalentscheider_innen an, dass
ihnen keine Informationen dariiber vorlagen, ob in ihrem Betrieb Mitarbeiter_innen beschaf-
tigt sind, die einen Vereinbarungsbedarf fiir Beruf und Pflege haben. Hier besteht vor allem fir
kleinere und mittlere Unternehmen ein sehr groRer Handlungsbedarf, da die Pflegesensibilitat
mit einer abnehmenden Betriebsgroflle geringer wird, sowohl in Bezug auf die Anwendung von
gesetzlichen Freistellungsangeboten als auch auf der Ebene betriebsinterner Vereinbarkeits-
angebote?? (Eggert et al. 2018, S. 5). Die (Weiter-)Entwicklung von gesetzlichen wie betriebli-
chen Vereinbarkeitsmoglichkeiten liegt in der sozialpolitischen Verantwortung, kann aller-
dings nur auf der betrieblichen Ebene umgesetzt bzw. gestaltet werden. Dabei hat sich gezeigt,
dass jenseits konkreter UnterstitzungsmaBnahmen insbesondere Fragen der Betriebskultur
flir eine gelingende Vereinbarkeit zentral sind (Auth et al. 2015).

Ansdtze fiir eine vorbeugende Sozialpolitik:

— Finanzielle Anreize bzw. eine stdrkere gesetzliche Verpflichtung fiir Betriebe, pflege-
sensible MalRnahmen sowie eine pflegesensible Unternehmenskultur auszubauen, mit
dem Ziel, Informationsdefizite abzubauen sowie Mitarbeiter_innen individuelle und
passgenaue Losungsmoglichkeiten fur die unterschiedlichen Pflegephasen und -
anforderungen anzubieten;

— Flexibilisierung vorhandener Zeitrechte sowie einer Verbindung dieser mit substanziel-
len Geldrechten fiir sorgende Angehorige wahrend Phasen einer Pflege(aus)zeit bzw.

21 Befragt wurden im Rahmen der Analysen des ZQP 401 Unternehmen mit einer Mitarbeiter_innenzahl
von mindestens 26, da fiir diese BetriebsgroRe alle pflegezeitgesetzlichen Regelungen uneinge-
schrankt giltig sind.

22 Wahrend knapp zwei Drittel der befragten Unternehmen mit mehr als 250 Mitarbeiter_innen be-
triebsinterne Angebote fiir die Vereinbarkeit von Beruf und Familie machen, sind es bei Unternehmen
mit 26 bis 49 Mitarbeiter_innen lediglich 23%.
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einer Verkilirzung der Arbeitszeit, wie sie beispielsweise im ,, 1000-Stunden-Modell”
zum Ausdruck kommen (vgl. Stiegler/Engelmann 2011);

— Forderung von —auch kommunal koordinierten — Unternehmensnetzwerken zum
Thema Vereinbarkeit von Beruf und Pflege, insbesondere fiir kleine und mittelstandi-
sche Unternehmen sowie eine systematische Bereitstellung von Handlungswissen zur
Gestaltung vereinbarkeitsforderlicher MaRnahmen (vgl. Pfahl/ReuyR 2018; ReuyR et
al. 2014).

Typ 2: Aktive Nutzung von Familienressourcen

Fir diesen Typus, der fir die gelingende Bewaltigung der Pflege auf die Verteilung der Sorge-
aufgaben auf mehrere Schultern im familialen Netzwerk angewiesen ist, steht aus einer vor-
beugenden Perspektive die Unterstiitzung des familidren Versorgungssystems im Vorder-
grund.

Das nachhaltige Gelingen der Pflegebewaltigung ist vor allem von der konfliktfreien Aufteilung
der Sorgeaufgaben innerhalb der Familie — und hier ggf. von friihzeitiger und zugehender pro-
fessioneller Unterstiitzung (Mediation) — abhingig. Auch fiir die ,Uberwindung von Fremdheit’
im Zusammenhang mit dem Zulassen professioneller ambulanter oder (teil-)stationarer Pflege-
leistungen (ggf. gegen den Widerstand der pflegebedirftigen Person), werden zugehende Be-
ratungsangebote bendtigt, um eine Uberforderung der Sorgepersonen zu vermeiden und um
die Gestaltung bzw. Aufrechterhaltung des eigenen Lebensentwurfes der sorgenden Angeho-

rigen zu unterstitzen.

Ansatze fiir eine vorbeugende Sozialpolitik ...

— Die Familie als ,Pflegedienstleisterin’ bzw. sorgende Angehorige als ,Akteur_innen des
Versorgungssystems’ mit ihren Beitragen zur Wohlfahrtsproduktion wahrnehmen und

(leistungs-)rechtlich anerkennen;

— Dazu gehort auch eine rentenrechtliche Verbesserung fiir sorgende Angehorige, die
bei steigendem Renteneintrittsalter der aktuellen Entwicklung Rechnung tragt, dass
der Eintritt in eine Pflegesituation in die Erwerbsphase fallt und eine Riickkehr in den
Beruf u.U. aufgrund der Rentennahe schwierig wird (s. auch Kapitel 6.2).

... insbesondere auf kommunaler Ebene

— Im Rahmen von Case-Management (siehe 6.2) implizite, also nicht geduRerte Be-
darf erkennen und das Selbstsorgehandeln im Sinne eines Empowerments unter-

stutzen;

— (Bildungs-)Angebote in unterschiedlichen Formaten, die der Vermittlung von pfle-
gerelevantem Wissen und damit der Qualitatssicherung in der hauslichen Versor-
gung dienen (sorgende Angehdrige des Typus 2, die keine Dienste in Anspruch
nehmen, zeigen den Wunsch nach eigener ,Professionalisierung’).
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Typ 3: Sinnstiftung

Fiir sorgende Angehdrige des Typus ,Sinnstiftung’, die aus einer generalisierten Verantwortung
mit einer hohen intrinsischen Motivation die Sorgeverantwortung fiir pflegebedirftige Ange-
horige Ubernehmen, steht aus einer vorbeugenden sozialpolitischen Perspektive die Bewah-
rung des sinnstiftenden Charakters im Vordergrund, und zwar insbesondere eine Burnout-
Pravention durch professionelle psychosoziale Angebote. Ebenso wie beim Pflegebewailti-
gungstyp 2 sind hier vor allem diejenigen sorgenden Angehoérigen auf Moglichkeiten zur Ent-
lastung hinzuweisen und ggf. zu unterstitzen, die einen geringen Explikationsgrad ihrer Bedar-
fe zeigen. Ein solcher hat sich in unseren Analysen vor allem im Zusammenhang mit einem
niedrigen SOS gezeigt. Eine sinnstiftende Sorgearbeit kann nur dann mit einer gelingenden
Pflegebewdltigung einhergehen, wenn die sorgenden Angehdorigen die Pflege in einer finanziell
auskémmlichen Situation, mit einer breiten ideellen Anerkennung sowie unter Gewahrleistung
ihrer Mitwirkungsmoglichkeiten in unterschiedlichen Pflegekontexten ausiiben kénnen.

Ansdtze fiir eine vorbeugende Sozialpolitik ...

— Bessere finanzielle Anerkennung der geleisteten Pflegearbeit sowie Pravention von Al-
tersarmut (vgl. Typ 2).

... insbesondere auf kommunaler Ebene

— Forderung der gesellschaftlichen Anerkennung Pflegebeddirftiger und ihrer sorgenden
Angehorigen durch inklusive (Quartiers-)Ansatze;

— Sorgende Angehorige des Typs ,Sinnstiftung’ in der Beratungsbeziehung im Case-
Management erkennen und friihzeitig Méglichkeiten der Burn-out-Prophylaxe aufzei-
gen;

— (Bildungs-)Angebote in unterschiedlichen Formaten, die der Vermittlung von Pflegeex-
pertise dienen (vgl. Typ 2 );

— Den Mitwirkungswunsch sorgender Angehdriger auch (ber die hausliche Pflege hinaus
(z.B. bei Heimeintritt) zulassen (vgl. Bernhardt 2014) und in ((Selbsthilfe-)Netzwerken)
fordern.

Typ 4: Alternativlosigkeit

Sorgende Angehorige, die in der Pflegesituation ein Erleben von Alternativlosigkeit haben, sind
aus einer vorbeugenden Perspektive auf die Starkung ihrer Selbstsorgeorientierung angewie-
sen, da die externen Faktoren, die zur Ubernahme der Pflegeverantwortung gefiihrt haben, in
konflikthafte Abhangigkeitsbeziehungen (psychisch und/oder finanziell) eingebettet sind und
ein aktives Selbstsorgehandeln (nahezu) unmdglich machen. Das Aufzeigen von Alternativen
und die Uberwindung der prekiren Pflegebewiltigungssituation kdnnten hier vor allem durch
eine psycho-soziale Begleitung gelingen.
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Ansdtze fiir eine vorbeugende Sozialpolitik, insbesondere auf kommunaler Ebene

— Implizite Bedarfe durch Case-Management sichtbar machen und den Zugang zu Pflege-
und Entlastungsangeboten und/oder einer psychosozialen Begleitung ermdoglichen;

— Ausbau psychosozialer Beratungsstrukturen, die zugehend arbeiten und bei Bedarf die
Konfliktlésung mit der pflegebedirftigen Person und/oder in Familienkonferenzen an-
leiten;

— Empowerment und Starkung der Selbstsorgeorientierung durch Anleitung der Entwick-
lung von Lésungskompetenzen zur Uberwindung von Abhingigkeiten.

Typ 5: Ringen um Kontrolle

Auch der Pflegebewaltigungstyp 5, der durch sein stetiges Ringen um Kontrolle zu den preka-
ren Pflegebewaltigungstypen gehort, ist auf eine professionelle Pflegebegleitung (z.B.
Coaching) angewiesen, um in den vielféltigen Konfliktkontexten (Arbeitsplatz, Familie, Bezie-
hung zur pflegebedirftigen Person) unterstiitzt zu werden. Da fiir die sorgenden Angehdrigen
des Typs 5 die Erwerbstatigkeit eine zentrale (und haufig einzige) Selbstsorge- und Coping-
strategie flr die Pflegebewaltigung darstellt, sind diese — vergleichbar zu sorgenden Angehori-
gen des Pflegebewiltigungstypus 1 — auf die Pflegesensibilitat des Arbeitgebers angewiesen,
um auch in Krisen- und Konfliktsituationen auf individuelle und passgenaue Vereinbarkeitslo-
sungen zurickgreifen zu kénnen.

Ansatze fiir eine vorbeugende Sozialpolitik...

— Fir das zentrale Selbstsorgehandeln ,Aufrechterhaltung der Erwerbstatigkeit’ gilt 4hn-
lich wie fr Typ 1, Anreize fiir eine gelingende Vereinbarkeit und die Etablierung pfle-
gesensibler Betriebskulturen zu setzen.

... insbesondere auf kommunaler Eben

— Case-Management zur Begleitung bei der Konfliktlosung und zur Stabilisierung der
Selbstsorge;

— Empowerment zur Unterstiitzung des Selbstsorgehandelns, ggf. gegen die Widerstan-
de der pflegebedirftigen Person und/oder dritter Beteiligter.
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6.2 Typeniibergreifende Handlungsansatze

Im Hinblick auf die untersuchten Bedarfe sorgender Angehdoriger lassen sich nicht nur typen-
spezifische Unterschiede, sondern auch Ubergreifende Bedarfe identifizieren, die fiir alle Pfle-
gebewiltigungstypen gelten. Dazu zahlen eine bessere Wegweisung und Information zur
Uberwindung von Hiirden bei der Pflegeorganisation (Case-Management), der Zugang zur
Pflegeinfrastruktur und zu addquatem Wohnraum, die ,Uberwindung von Fremdheit’ bei der
Inanspruchnahme aufRerfamilidgrer Unterstlitzungsleistungen sowie die Entwicklung von nach-
haltigen Sicherungsperspektiven fiir sorgende Angehorige. Dabei gilt, dass die Handlungsan-
satze, ganz im Sinne des in unserer Studie zugrunde gelegten phasenhaften Verlaufes von Pfle-
geprozessen, auch die Phase nach dem Tod eines pflegebedirftigen Angehdrigen einschlieRen.
Sorgende Angehorige sind — so legen es unsere (nicht reprasentativen) Ergebnisse nahe — auch
hier auf professionelle Unterstiitzung angewiesen, um ihren eigenen Lebensentwurf fortzuset-
zen oder ihre Selbstsorgeorientierung neu auszurichten.

Dieses Kapitel zeigt die aus den Analyseergebnissen abgeleiteten Aufgaben fiir eine vorbeu-
genden Sozial- und Pflegepolitik auf, die sich sowohl auf die Bundes- oder Landes-, aber vor
allem auf die kommunale Ebene, d.h. auf die lokalen Gestaltungsmoglichkeiten vor Ort, bezie-
hen.

(1) ,Aus einer Hand‘ — Information und Beratung durch ein zugehendes prozessbegleitendes
Case-Management fiir sorgende Angehorige

Der Bedarf fiir eine ,dezidierte Ubertragung des Konzepts Case-Management auf pflegende
Angehorige als eigene Zielgruppe” (Briker et al. 2017, S. 2, H.i.0.) zeigt sich aus einer praven-
tiven sozialpolitischen Perspektive von hoher Bedeutung, sowohl fiir den Eintritt in die Pfle-
gesituation, aber auch wahrend der haufig langandauernden Phase der Aufrechterhaltung, in
der eine fortschreitende Pflegebediirftigkeit immer wieder neue Gestaltungs- und Entschei-
dungsanforderungen an die Pflegeorganisation stellt. So lasst sich aus der hier vorgenomme-
nen phaseniibergreifenden Analyse typeniibergreifend ein Handlungsbedarf fiir die Implemen-
tierung einer friihzeitigen zugehenden professionellen Pflegebegleitung ,aus einer Hand‘ im
Sinne eines Case-Managements (zu konkreten Handlungsansitzen vgl. Tabelle 4) fiir sorgen-
de Angehdrige ableiten. Dies misste ein zentraler Baustein in einem Konzept ,Care for Carers’
sein und explizit auch die Phase nach dem Tod des oder der Pflegebediirftigen einschlieBen.
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Tabelle 4: Praventive sozialpolitische Handlungsansatze fiir ein zugehendes prozessheglei-
tendes Case-Management ,aus einer Hand’

Bundes- oder Landesebene

Kommunale Ebene

Anspruch auf Case-Management pflegegesetzlich
ausweiten (SGB Xl) und finanzieren

Hausliche Pflege ,aus einer Hand’ steuern

1. Erfassung aller neu auftretenden Félle von
Pflegebedirftigkeit

2. zeitnahe Hausbesuche

3. Ausrichtung der Pflegeorganisation auch an
der Selbstsorge der sorgenden Angehdorigen

— Case-Management explizit auf sorgende Ange-
horige als eigene Zielgruppe ausweiten

— Qualifizierung der Case-Manager_innen wei-
terentwickeln

Aus Bundes- und Landesmitteln geférderte Mo-
dellprojekte in unterschiedlichen Kommunen
durchfiihren

Zugehendes Case-Management mit Konzepten,
die sorgenden Angehdrigen nicht nur in der
Hauslichkeit, sondern bspw. auch in den Betrie-
ben erreichen

Case-Management mit Vernetzungsfunktion
zwischen der lokalen Pflegeinfrastruktur und
Betrieben

Uberbriickung von Schnittstellen, vor allem zwi-
schen SGB V (Gesetzliche Krankenversicherung),
SGB IX (Rehabilitation und Teilhabe von Men-

schen mit Behinderung) und SGB XI (Soziale Pfle-

Systematisierung der Antrags- und Bewilligungs-
praxis fir Pflegebedurftige und ihre sorgenden
Angehdrigen durch eine koordinierte (im Case-
Management verantwortete) Vernetzung der

geversicherung) beteiligten Akteur_innen

Ein dezidiert praventiv ausgerichtetes Case-Management zur Starkung der Selbstsorgeorientie-
rung sorgender Angehdriger als bedarfsorientiertes Regelinstrument ist allerdings nicht ,vor-
nehmlich 6konomisch entlang von finanzieller Rendite und Kostenersparnis (,return on in-
vestment”) auszurichten” (Briker et al. 20173, S. 309) und muss deshalb entsprechend finanzi-
ell ausgestattet werden. Hier ware die Finanzierung von Modellprojekten in stadtischen, land-
lichen sowie sozial und kulturell unterschiedlich gepragten Kommunen zu diskutieren, mit Aus-
sicht auf spatere Verstetigung.

Je nach Pflegebewaltigungstypus zeigen sich andere Schwerpunktsetzungen respektive Anfor-
derungen an eine bedarfsgerechte Information, Beratung und Koordination als relevant, die
vor allem auf die Differenzlinien entlang der Strukturkategorien SOS und Erwerbsstatus zu-
rickgehen. Bei einem niedrigschwelligen Case-Management geht es zusatzlich zur Information
und (Erst-)Beratung um die Koordination therapeutischer und pflegerischer Dienstleistungen
im gesamten Pflegeprozess, um sowohl die Versorgung der Pflegebedirftigen als auch die
Selbstsorgeorientierung sorgender Angehdriger zu unterstiitzen. Dies bedeutet, den Hilfebe-
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darf proaktiv zu erfassen und zu steuern, vor allem wenn es um psychosoziale Bedarfslagen
geht, die in hochbelasteten hauslichen Pflegearrangements das Risiko einer prekiren Pflege-
bewadltigung mit sich bringen.

Eine solches prozessbegleitendes Case-Management, idealerweise durch gleichbleibende
vertraute Akteur_innen, ware in der Lage, nicht nur bei der Umsetzung explizierter Bedarfe zu
unterstitzen, sondern auch die impliziten Bedarfe sichtbar zu machen, die je nach Typus vari-
ieren.” Ein Case-Management kénnte dariiber hinaus dafiir Sorge tragen, dass alle pflegege-
setzlichen Leistungen, auf die ein Anspruch entweder bereits besteht oder neu entsteht, (auf
Wunsch) auch tatsachlich abgerufen werden kdénnen.

Gelingen kann eine solche professionelle Pflegebegleitung und Koordination allerdings nur
dann, wenn der Hilfebedarf zeitnah begutachtet und entschieden wird und sowohl Hilfsmittel
als auch Pflegedienstleistungen unabhangig von der jeweiligen Leistungstragerschaft unbiro-
kratisch bereitgestellt werden. In nahezu allen Fallen ist von den sorgenden Angehérigen der
Zugang zu dringend bendtigten Hilfsmitteln?® fir die hiusliche Pflege als besonders schwierig
thematisiert worden. Die gangige pflegegesetzlich verankerte Praxis zu beenden, dass eine
verzogerte Bearbeitung von Antragen zu (finanziellen) Lasten der Betroffenen geht, die hier
nicht selten in Vorkasse treten, um die Versorgung ihrer Angehorigen sicherzustellen, ware
Aufgabe einer vorbeugenden Sozial- bzw. Pflegepolitik.

Sind sorgende Angehorige erwerbstatig und auf eine zeiteffiziente Pflegeorganisation ange-
wiesen, lieBe sich zudem ein zugehendes Case-Management konzeptionell in Betriebe im-
plementieren. Dies konnte ein Handlungsansatz sein, um die Pflegesensibilitdt in Unterneh-
men nachhaltig zu verbessern und hier eine Vernetzung der lokalen Pflegeinfrastruktur und
den Betrieben zu erreichen.

(2) Sicherstellung des Zugangs zu pflegeunterstiitzenden Dienstleistungen und addquatem
Wohnraum

Der Ausbau einer bedarfsgerechten Pflegeinfrastruktur und ein verbesserter Zugang zu ada-
quatem Wohnraum (zu konkreten Handlungsansitzen vgl. Tabelle 5 ist von zentraler und
typeniibergreifender Bedeutung fiir eine vorbeugende Sozialpolitik.

2 Typus 1 ist hiervon eher an Ubergdngen mit ,schwierigen’ Entscheidungen betroffen, Typus 2 zeigt
sich auf Grund seiner primaren Ausrichtung an Familienpflege darauf angewiesen, bei Typus 3 stehen
implizite Bedarfe in Zusammenhang mit einem niedrigen sozidkonomischen Status, fir Typus 4 ist es
die Uberwindung der Alternativlosigkeit und Typus 5 ist insbesondere auf die Mediation familidrer
Konflikte angewiesen.

24 Die Verordnung und Bewilligung von Hilfsmitteln ist aktuell in den §§ 23, 33 und 275 des SGB V als
auch in § 40 Abs. 1 SGB XI gesetzlich geregelt. Zur ,Vereinfachung der Abgrenzung der Leistungszu-
standigkeit bei der Gewdhrung von Hilfsmitteln und Pflegehilfsmitteln” gilt § 3 der Richtlinien des
GKV-Spitzenverbandes zu den sog. doppelfunktionalen Hilfsmitteln, die in die Zustandigkeit beider
Leistungstrager fallen (GKV Spitzenverband 2008).
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Die befragten sorgenden Angehorigen haben quer Uber die Pflegebewaltigungstypen hinweg
immer wieder auf die fehlenden, vor allem teilstationdren Versorgungsangebote wie Tages-
und Kurzzeitpflege hingewiesen. Sorgende Angehdrige von Menschen mit schwerer Pflegebe-
dirftigkeit, insbesondere im Falle einer Demenzerkrankung, geben wiederholt an, dass sie
spezifische, vor allem konstante Betreuungsangebote benotigen, da wechselnde Pflegekrafte
eine zusatzliche Belastung im Pflegealltag darstellen. Zudem fordern sie dringend eine Flexibi-
lisierung von Tages- und Nachtpflegeangeboten sowie einer Kurzzeitbetreuung (bspw. am
Wochenende), die auch zugehend erfolgt, um ihren Angehorigen die Belastung eines Orts-
wechsels zu ersparen.

Sorgende Angehorige, die krisen- oder konflikthafte Ereignisse bzw. Erlebnisse im Pflegepro-
zess bewaltigen missen, kdnnen, auch wenn sie es haufig nicht explizieren, auf eine psychso-
ziale Unterstiitzung angewiesen sein, um ihr Selbstsorgehandeln zu stabilisieren. Dieser Bedarf
kann von einem Case-Management jedoch nur dann an professionelle Stellen weiterverwiesen
werden, wenn die Pflegeinfrastruktur solche Angebote vorsieht und entsprechend ausbaut.

Tabelle 5: Handlungsansatze zur Verbesserung des Zugangs zu pflegeunterstiitzenden Dienst-
leistungen und adaquatem Wohnraum

Bundes- oder Landesebene Kommunale Ebene

Schaffung reprasentativer, quantitativer Daten-
grundlagen zu Pflegevorstellungen und Bedarfen
sorgender Angehdriger.

Ausbau einer niedrigschwelligen und bedarfsge-
rechten Pflegeinfrastruktur (insbesondere zuge-
hende Entlastungsleistungen ,aus einer Hand’,
kultursensible Angebote und psycho-soziale
Unterstitzungsleistungen)

Jahrliche Dynamisierung der Pflegeversicherung,
um die Wertminderung durch das Pausschalleis-
tungsprinzip zu verringern

(Jahrliche) kommunale Bedarfserhebungen zur
Anpassung der Pflegeinfrastruktur (unter explizi-
ter Berlicksichtigung der Bedarfe sorgender
Angehoriger)

Initiativen, z. B. aus der ,nationalen Demenzstra-
tegie” oder den ,,Modellkommunen Pflege”, in
eine dauerhafte Férderung liberfiihren

Menschen mit Migrationshintergrund in der
Kommune als eine Zielgruppe fir die Alten- und
Pflegepolitik beriicksichtigen und politisch betei-
ligen

e  Finanzierung von Neubau- und Umbauprojek-
ten

e Einzelférderung von Wohnraumanpassungen

e Forderung von gemeinschaftlichen Wohnpro-
jekten

Konsequente Forderung von:

e Wohnraumanpassungen im Bestand
e  Wohnmodelle fiir das Leben im Alter und
mit Pflegebedirftigkeit
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Der SOS hat sich zwar nicht als dominierende Kategorie fiir die eindeutige Zuweisung zu einem
bestimmten Pflegehandeln erwiesen, seine begrenzende Wirkung tritt jedoch deutlich zu Tage.
Der Aspekt der sozialen Ungleichheit zeigt sich dann, wenn es um die Deckung eines vorhan-
denen Bedarfs an professionellen Pflegedienstleistungen oder Entlastungsdienstleistungen
geht, die durch die soziale Pflegeversicherung nicht refinanzierbar sind. Sorgende Angehorige
mit einem niedrigen SOS und einem geringen finanziellen Verfiigungsrahmen werden so un-
freiwillig auf die Ubernahme von Pflegeaufgaben in einem Umfang verwiesen, der sich nicht
mit den Selbstsorgewiinschen respektive dem eigenen Lebensentwurf vereinbaren |asst.

Fiir den Zugang zu bedarfsgerechten Pflegedienstleistungen ist der wachsenden Zahl von pfle-
gebedirftigen Menschen mit Migrationshintergrund im Sinne einer praventiven Sozialpolitik
besondere Aufmerksamkeit zu widmen. Die tirkischstimmigen sorgenden Angehdérigen ver-
weisen auf die eklatanten Liicken im Hinblick auf kultursensible Entlastungsangebote im am-
bulanten wie auch im (teil-)stationdren Bereich. Bis heute kénnen die Zahlen pflegebedirfti-
ger Menschen mit Migrationshintergrund nur geschatzt werden, da eine Erhebung in der amt-
lichen Pflegestatistik laut § 109 SGB XI des Statistischen Bundesamtes nicht vorgesehen ist
(Kohls 2012, S. 48). Die Informationsliicken setzen sich fort, wenn es um die Erfassung der In-
anspruchnahme von Pflegedienstleistungen geht (Kohls 2012, S. 49). Ein bedarfsgerechter
Ausbau kultursensibler Pflegedienstleistungen kann vor diesem Hintergrund nicht gelingen.

Wird die hiusliche Pflege aus Uberzeugung und selbstbestimmt ibernommen, sind sorgende
Angehorige flr eine gelingende Pflegebewaltigung auf den Zugang zu addaquatem Wohnraum
fur Familien, die eine/n Pflegebedirftige/n aufnehmen, angewiesen. Wohnpolitik sollte kon-
sequent auf die Steigerung des bislang sehr niedrigen Anteils an barrierefreiem Wohnraum
zielen, und zwar nicht nur fir den Neubau, sondern auch im Bestand (vgl. Bundesfachstelle
Barrierefreiheit 2017). Auch die Forderung eines bezahlbaren Mehrgenerationenwohnens
(z.B. Familien mit Kindern und GrolReltern, in separaten, aber nahe gelegenen Wohneinheiten)
ist zu ermdglichen. Ein niedriger SOS, der notwendige Eigenleistungen fiir eine Wohnrauman-
passung (Uber die Kostenerstattung von aktuell 4.000 € pro MalRnahme hinaus) oder den Um-
zug in eine groRRere Wohnung bei Aufnahme der pflegebediirftigen Person im eigenen Haushalt
nicht ermdglicht, manifestiert prekare Wohnbedingungen und damit zugleich das Prekaritatsri-
siko flr die Pflegebewaltigung.

(3) Uberwindung von Fremdheit

Der Bedarf an ,Uberwindung von Fremdheit’ variiert stark je nach Pflegebewiltigungstypus,
wird aber vor allem durch die Pflegeerwartungen oder -bedirfnisse der pflegebedurftigen
Person beeinflusst. Dabei geht es zum einen um ,Fremdheit’ im Sinne des Fehlens kultursensib-
ler Angebote und zum anderen um ,Fremdheit’ im Sinne eines fragmentierten Systems profes-
sioneller Pflegedienstleistungen, wie es pflegepolitisch durch Gesetze und Verordnungen in
Deutschland geregelt ist. Vorbehalte von Pflegebediirftigen und sorgenden Angehorigen ge-
genlber professionellen Dienstleister_innen oder die Ablehnung einer ,fremden Person’
konnten durch ein integriertes Modell der Pflege iiberwunden werden, welches ganzheitlich
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beispielsweise nach dem Vorbild des Konzeptes Buurtzorg® arbeitet. Aktuell rufen Pflegebe-
diirftige iber die Sachleistungen Leistungspakete auf dem Dienstleistungsmarkt der deutschen
Pflegeversicherung ab. Unter Umstdanden bedeutet dies, bei verschiedenen Anbietern einzelne
Dienstleistungspakete einzukaufen, deren punktueller Einsatz unter Zeitdruck (Stichwort ,Mi-
nutenpflege’), noch dazu haufig mit wechselnden Pflege- und Betreuungskradften durch die
sorgenden Angehorigen koordiniert werden muss. Dagegen steht das Buurtzorg-Modell fir
eine Bezugspflege 1:1, die im Aufgabenmix nach Zeiteinheiten abgerechnet wird. Das ganzheit-
liche Prinzip ist eine Basis, auf der ,Fremdheit Gberwunden’ und Vertrauen wachsen kann. Zu-
dem werden die sorgenden Angehdrigen und die Pflegebeddirftigen ihren Ressourcen entspre-
chend als Ko-Produzent_innen integriert und so ihre Selbstsorge und Selbstbestimmung gefor-
dert (vgl. Expert_innen-Kommentare in: Springer Medizin 2018). Die sorgenden Angehdrigen
werden gleichzeitig in ihrer oft notgedrungenen Funktion als ,Schnittstellenmanager_innen‘ in
komplexen und fragilen Pflegearrangements entlastet.

(4) Nachhaltige Sicherungsperspektiven fiir sorgende Angehorige

Sorgende Angehorige, die ihre Erwerbstatigkeit reduzieren oder ganz aufgeben, erhalten bis-
lang nur eine unzureichende Kompensation ihres Erwerbseinkommens (meist indirekt durch
das Pflegegeld). Je nach familidrer Situation kann das Einkommen der Partner_in oder das Ein-
kommen und Vermogen der pflegebedirftigen Person den Einkommensverlust der sorgenden
Angehorigen abfedern. Im schlechtesten Fall missen Grundsicherungsleistungen in Anspruch
genommen werden. Sorgende Angehdorige sind auf lange Sicht insbesondere auch von Alters-
armut bedroht, da die Anrechnung von Angehorigenpflege auf die Rente in der Regel unter-
halb der alternativ (ohne Pflegeverpflichtung) erworbenen Rentenanspriichen liegt. Hier ware
im Sinne einer vorbeugenden Sozialpolitik ein verbessertes Unterstiitzungsinstrumentarium
zur Lohnkompensation und rentenrechtlichen Anrechnung von Pflegearbeit zu entwickeln.

Auf der betrieblichen Ebene liegen vorbeugende MalRnahmen darin, sorgenden Angehdrigen
so lange wie moglich eine gute Vereinbarkeit von Pflege und Beruf zu ermdglichen. Hierbei
kommt einer pflegesensiblen Betriebskultur eine hohe Bedeutung zu. Wichtig sind fir pfle-
gende Angehorige auRerdem Perspektiven nach der Beendigung der Pflege. Hierbei geht es
vor allem um Moglichkeiten der beruflichen Wiedereingliederung.

25 Buurtzorg (zu Deutsch ,Nachbarschaftshilfe’ oder ,Betreuung in der Nachbarschaft’) ist eine nieder-
landische Non-Profit-Organisation, die seit 2007 ein ambulantes, lokal agierendes Pflegemodell mit
community nurses entwickelt hat. Eine community nurse hat eine sozial-pflegerische Ausbildung und
arbeitet in einem selbst organisierten 12er Team, das fiir 50 bis 60 Klienten (in der ,Nachbarschaft’)
ganzheitlich fur die pflegerischen sowie die Koordination der medizinischen und therapeutischen Be-
darfe zustandig ist. Auch die sorgenden Angehdrigen werden in dieses Beratungs- Betreuungs- und
Pflegekonzept aktiv eingebunden. Voraussetzung dafiir ist eine Abrechnung von Betreuung- und Un-
terstitzungsleistung unterschiedlicher Art nach Zeiteinheiten und nicht nach vordefinierten Leis-
tungspakten, wie dies in Deutschland vorwiegend der Fall ist.
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Insgesamt hat die Studie Pflegelntersek erneut gezeigt, welche Gberaus wichtige Funktion sor-
gende Angehorige im Bereich der Wohlfahrtsproduktion in Deutschland einnehmen. Im Sinne
der Frage nach sozialer Ungleichheit hat sich als besonders zentral herausgestellt, dass einer
,gelingenden’ Pflegebewiltigung sehr unterschiedliche Arrangements und Rahmenbedingun-
gen zu Grunde liegen kénnen und es hier keine ganz einfachen Trennlinien oder Lésungsmus-
ter gibt. Wichtig erschien dabei vor allem, dass es den sorgenden Angehdorigen auf ihre jeweili-
ge Weise gelingt, die Sorgearbeit weitgehend kontrolliert?® und selbstbestimmt zu tiberneh-
men, diese in Einklang mit personlichen Lebensvorstellungen zu bringen und hinreichend
Raum fiir die Selbstsorge zu erhalten. Funktionierende Familienzusammenhange (v.a. im Sinne
einer konfliktfreien Verteilung von Verantwortung auf verschiedene Schultern) stellen dafiir an
vielen Stellen nach wie vor eine wichtige Ressource dar, konnen aber keinesfalls Gberall als
gegeben vorausgesetzt werden. Umso wichtiger ist ein flexibles und passgenaues 6ffentliches
und betriebliches Hilfesystem, das die Bedirfnisse der sorgenden Angehorigen gleichberech-
tigt neben die der Pflegebediirftigen stellt. Die in der vorliegenden Studie unter dem Stichwort
Care for Carers vorgestellten DenkanstoRe leisten hoffentlich einen Beitrag fir zuklinftige Wei-
terentwicklungen in diese Richtung.

26 7ur besonderen Bedeutung von Kontrolle fiir das Wohlbefinden pflegender Angehériger vgl. auch
Wagner/Brandt (2018).
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