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Geleitwort
(Andreas Biischer)

Dass ein Grofiteil der notwendigen Versorgung kranker und pflegebediirftiger
Menschen in der hduslichen Umgebung durch Angehorige geleistet wird, ist
seit Jahren anerkannt und oftmals beschrieben. Trotz der beeindruckenden
Zahlen zur Angehorigenpflege sind die vielféltigen hauslichen Pflegearran-
gements bislang jedoch nur unzureichend differenziert betrachtet worden.
Oftmals bleibt es bei der sehr groben Unterscheidung in héusliche Pflege-
arrangements mit und ohne professionelle Unterstiitzung durch einen ambu-
lanten Pflegedienst.

Die Vielfalt, Variabilitdt und Komplexitét, die entsteht, wenn Pflegearran-
gements und die Rolle von Angehdrigen darin beispielsweise hinsichtlich
ihres Geschlechts oder Alters betrachtet werden, kann schnell uniibersichtlich
werden. Gleiches gilt fiir die Differenzierung hinsichtlich der Beziehung der
Angehdrigen zum gepflegten Menschen als (Ehe)partner/in, Kind, Elternteil,
Geschwister oder eine andere Form der Beziehung oder wenn die konkurrie-
renden Verpflichtungen, z.B. durch berufliche oder familifire Aspekte be-
dingt, betrachtet werden. Dennoch ist diese differenzierte Perspektive not-
wendig, um die Pflege durch Angehorige gut begleiten und unterstiitzen zu
konnen.

Daher sollte auch die Konzeption von Unterstiitzungsangeboten der Viel-
falt hauslicher Pflegearrangements und den unterschiedlichen Erwartungen
und Bedarfslagen Angehdriger entsprechen. Dies ist keineswegs eine leichte
Aufgabe, da nicht iiberall ein auf alle Bedarfslagen zugeschnittenes Angebot
vorgehalten werden kann und zudem sich der konkrete Unterstiitzungsbedarf
im Verlauf der Pflegesituation verdndern kann. So kann beispielsweise zu
Beginn der Bedarf an Informationen und der Erwerb von Kompetenzen zur Be-
waltigung der Anforderungen der Pflege im Vordergrund stehen, wahrend im
weiteren Verlauf die Ubernahme eines Teils der Pflege durch einen Pflege-
dienst oder die Mdglichkeiten zur temporédren Entlastung durch teilstationdre
Angebote oder Urlaub von der Pflege den Bedarf ausmachen. Die Aufgabe in
den Informations-, Beratungs- und Anlaufstellen, die es tatsdchlich flichen-
deckend in Deutschland gibt, die aber leider nicht iiberall unter der gleichen
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Bezeichnung agieren, ist es, Hilfestellung bei der Priorisierung der Bedarfs-
lagen im Einzelfall zu geben und die Unterstiitzung daran auszurichten.

Fiir diese Aufgabe ist das Wissen um unterschiedliche Ausgangssituatio-
nen und Erwartungshaltungen in héuslichen Pflegesituationen unabdingbar.
Einen Beitrag zu diesem differenzierten Verstdndnis leisten die Forschungs-
arbeiten, die in diesem Buch zusammenfassend aufbereitet und vorgestellt
werden. Zwei Beitrdge befassen sich mit der erst am Anfang stehenden Dis-
kussion um Urlaube fiir Angehodrige und betrachten diese hinsichtlich des
Potenzials zur Entlastung von pflegenden Frauen und Méannern. Die Perspek-
tive erwerbstétiger Angehoriger, die Erwartungen von Ménnern an ambulante
Pflegedienste und die Lebensqualitit von Miittern pflegebediirftiger Kinder
stehen im Zentrum der weiteren Beitrdge. Sie zeigen Perspektiven fiir die dif-
ferenzierte Betrachtung von Angehdrigen bezogen auf ihre Lebenssituation,
ihr Verhéltnis zu professionellen Dienstleistungen und zu Beziehungen der
Angehorigen zu den der Pflege bediirfenden Menschen auf. Der in den ein-
zelnen Arbeiten gewihlte qualitative Forschungsansatz ermoglicht vertiefen-
de Einblicke in die Perspektiven der Angehorigen und zeigt somit Wege auf,
wie in der professionellen Praxis ein Zugang zu Angehorigen gefunden wer-
den kann, der der individuellen Situation gerecht wird und sie nicht als Teil
einer homogenen Gruppe versteht. In diesem Sinne ist diesem Buch eine gute
Verbreitung zu wiinschen, damit die gewonnenen Erkenntnisse zukiinftige
Arbeiten leiten und die Praxis der Unterstlitzung von Angehorigen beférdern
konnen.

Osnabriick, Juni 2020, Prof. Dr. Dr. h.c. Andreas Biischer



1 Einleitung
(Senta Marienfeld)

Familidre Pflegearrangements bilden in der Versorgung pflegebediirftiger
Menschen eine herausragende und unverzichtbare Rolle, weshalb sie mitunter
auch als groBter Pflegedienst Deutschlands bezeichnet werden. Der Begriff
weist auf die quantitative Verteilung zwischen familidrer und professioneller
Pflege im héuslichen Umfeld hin (Enquete-Kommission, 2005). Angehorige
kompensieren nicht nur die Pflegeverantwortung fiir erkrankte Personen. Sie
gleichen ebenso die Versorgungsliicke der professionellen Pflege aus
(Schaeffer, 2001).

Die Wahrscheinlichkeit, in der eigenen Biografie mit dem Thema Pflege
und dem Bedarf an Unterstiitzung in Beriihrung zu kommen, wéchst. Die
Zahl der Pflegebediirftigen wird aufgrund steigender Lebenserwartung, Alte-
rung geburtenstarker Jahrgdnge und sinkende Geburtenraten bundesweit
steigen. Wie aber kann die Versorgung und bedarfsgerechte Unterstiitzung
von pflegenden Angehorigen sichergestellt werden, wenn der Bedarf steigt,
aber gleichzeitig familiale Pflegepotenziale schrumpfen und der Arbeitsmarkt
der Zukunft durch Arbeitskréftemangel gekennzeichnet sein wird?

Es ist kaum vorstellbar, diese Leerstelle zu schlieBen. Daher wird es not-
wendig sein, individuelle Bedarfslagen zu generieren sowie addquate Kon-
zepte zu entwickeln und zu implementieren, die zu einer Stirkung der Pflege
von Angehdrigen fiihren.

An dieser Stelle setzt dieses Buch an. Von den bisherigen Erfahrungen
ausgehend, ist die Pflege eines nahestehenden Menschen eine enorme Her-
ausforderung sowohl fiir jeden Einzelnen als auch fiir die Gesellschaft. Es
lohnt sich demzufolge, die Zielgruppe unter einer besonderen Perspektive zu
betrachten, denn homogen ist sie nicht. In fiinf wissenschaftlichen Projekten
wird den Lesern*innen ein Uberblick iiber charakteristische Themen von
pflegenden Angehdrigen gegeben. Hierbei werden die Themen der pflegen-
den Angehorigen nicht isoliert, sondern immer im Kontext ihrer eigenen
Bediirfnisse und Wiinsche betrachtet. Die daraus resultierenden Erkenntnisse
zeichnen bedeutsame Erwartungen von pflegenden Angehdrigen an soziale
Unterstiitzungsangebote nach. Die Ergebnisse zeigen, dass bisherige Konzep-
te neu gedacht werden miissen, um Angehdrige in ihrer Situation zu stérken.
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Das Buch richtet sich an Personen, die entweder in pflege- und sozialwis-
senschaftlichen Kontexten oder in Institutionen mit den Herausforderungen
pflegender Angehoriger konfrontiert werden. Selbstverstindlich sind pfle-
gende Angehdrige einbezogen.

An diese Einleitung schliefit sich die Vorstellung der Termini »pflegende
Angehorige« und »soziale Unterstiitzungssysteme« sowie der zentralen recht-
lichen Regelungen im zweiten Kapitel an. Um die Zielgruppe besser verste-
hen zu konnen, werden im dritten Kapitel die Problemlagen unter gender-
perspektivischen Gesichtspunkten verdeutlicht.

Die darauffolgenden Kapitel beginnen jeweils mit einer Kurzbeschrei-
bung, dem Forschungsstand sowie des methodischen Vorgehens und schlie-
Ben mit der Prdsentation der Ergebnisse ab. Am Ende der Kapitel werden
konzeptionelle Hinweise abgeleitet und anhand der zentralen Ergebnisse
présentiert. Im vierten Kapitel werden betreute Urlaube zur Entlastung pfle-
gender Frauen fokussiert. Das flinfte Kapitel widmet sich in entsprechender
Weise dem Urlaub pflegender Mianner. Anschliefend werden Erwartungen
und Unterstiitzungsbedarfe von erwerbstitigen und ehemals erwerbstitigen
pflegenden Angehdrigen im sechsten Kapitel dargelegt. Das siebte Kapitel
beschéftigt sich mit gendertypischen Erwartungen von ménnlichen pflegen-
den Angehdrigen an professionelle Akteure im Pflegesetting im Kontext
ambulanter Pflegedienste. Im achten Kapitel wird die gesundheitsbezogene
Lebensqualitdt von Miittern mit einem pflegebediirftigen Kind veranschau-
licht. Mit Blick auf die Ausgestaltung der genderspezifischen Erkenntnisse
werden im neunten Kapitel anhand der unterschiedlich dargestellten Bedarfs-
lagen von familialer Pflege zentrale Konsequenzen abgeleitet und diskutiert.
Mit einer Schlussbetrachtung im zehnten Kapitel endet das Buch.

Das Buch »Pflegende Angehdrige — Genderspezifische Erwartungen an
soziale Unterstiitzungssysteme«, dessen Ergebnisse in den groBeren Zusam-
menhang der Weiterentwicklung von Versorgungsangeboten pflegender
Angehdriger eingebracht wird, ist ein Gemeinschaftswerk. Viele engagierte
Personen waren daran beteiligt.

Ein besonderer Dank gilt dem Institut fiir Bildungs- und Versorgungsfor-
schung im Gesundheitsbereich (InBVG) der Fachhochschule Bielefeld. Im
Rahmen von vier genderspezifischen FH-Forschungsprojekten und einem
FH-Neuberufenenprojekt von drei Professoreninnen und Professoren der
Lehreinheit Pflege und Gesundheit, waren die Projekte aus der frauen- und
geschlechterbezogenen Nutzerperspektive erst moglich. Gleichermallen gilt
ein grofer Dank der Forschungsforderung des Fachbereichs Wirtschaft &
Gesundheit am Standort Bielefeld, die die Publikation ermdglichte.
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2 Begriffsbestimmungen und sozialrechtliche
Einbettung
(Senta Marienfeld)

In diesem Kapitel werden zum besseren Verstindnis die Begrifflichkeiten
»pflegende Angehorige« und »soziale Unterstiitzungssysteme« eingefiihrt.
Hieran anschlieBend werden die wichtigsten gesetzlichen Regelungen vorge-
stellt, die zur Entlastung familidrer Pflege fiihren sollen.

2.1 Pflegende Angehorige

Verdnderte gesellschaftliche Prozesse prigen das soziale Zusammenleben
und bedingen eine Pluralisierung familialer Lebensformen im Kontext sich
wandelnder Verwandtschafts- und Freundschaftsbeziehungen. Dies wird an
eintretenden Pflegebedarfen im familialen Kontext sichtbar und findet sich in
sprachlicher Entsprechung im pflegewissenschaftlichen Diskurs in Begriffen
wie »Angehorige« oder »Zugehdrige« wieder (Bauernschmidt & Dorschner,
2018).

Unter »pflegenden Angehorigen« werden demnach Menschen verstanden,
die als nicht professionelle Bezugspersonen unentgeltlich im familidren Be-
reich fiir Pflegebediirftige titig sind. Uberwiegend sind dies Familienmitglie-
der — Kinder, Eltern, Ehepartner —, Freunde, Bekannte und nahestehende
Personen, die an der Versorgung beteiligt sind. Es konnen auch mehrere
Personen fiir eine*n Pflegebediirftige*n zustindig sein. Die Pflegeverantwor-
tung driickt sich einerseits in allen Bereichen des Lebens aus und impliziert
die Pflege direkt am Pflegebediirftigen (Kommunikation, Mobilitit, Ernéh-
rung, Korperpflege, hauswirtschaftliche Téatigkeiten). Andererseits reicht die
Unterstiitzung bis hin zu héuslichen, organisatorischen und finanziellen Akti-
vititen. Da kaum Grenzen zwischen familidrer Fiirsorge und pflegerischer
Verantwortung verlaufen, nehmen viele Angehorige die Rolle als pflegende
Angehorige nicht wahr (Abt-Zegelin et al., 2017).

Wihrend Lammer (2003, o.S. zit. nach Bauernschmidt & Dorschner,
2018, S. 304) »Zugehorige« als die Gesamtheit derjenigen Personen bezeich-
net, die einem sterbenden Menschen nahe sind, konstatiert Gasper-Paetz
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(2014) »dass damit der Aspekt der Partizipation stdrker fokussiert wird, wo-
gegen die Begrifflichkeit Angehorige [...] Gefahr [lduft] im Verstdndnis von
»Anhéngsel des Patient*in< verstanden zu werden« ( S. 102, zit. nach ebd., S.
304) Dies kann vor dem Hintergrund der wichtigen und wertvollen Rolle
innerhalb der Sorgeverantwortung fiir pflegeempfangende Menschen keine
angemessene Bezeichnung sein. Als Angehorige werden Personen bezeich-
net, die ein verwandtschaftliches Verhiltnis hegen, als Zugehorige diejeni-
gen, die nicht miteinander verwandt sind.

Der Wandel im Verstéindnis einer Ubernahme von familialen Funktionen
gegeniiber nicht verwandten Personen scheint einerseits in der heutigen Zeit
aufgrund Individualisierung, beruflicher Mobilitédtserfordernisse und steigen-
der Erwerbstitigkeit von Frauen notwendig zu sein (Giither, 2015a zit. nach
Bauernschmidt & Dorschner, 2018). Andererseits findet dies im Subsidiari-
tatsprinzip des deutschen Sozialsystems seine Begriindung, da die »Erstver-
antwortung fiir die Pflege alter Menschen an die Familie delegiert« wird
(Backes et al., 2008, S. 12).

Der Terminus »pflegende Angehdrige« kann ohne die Beriicksichtigung
familialer Prozesse und Strukturen in der Bewiéltigung von Pflege nicht ge-
dacht werden. In Deutschland stellen ndmlich die Familien immer noch die
wichtigste Institution in der Bereitstellung instrumenteller und emotionaler
Unterstiitzung fiir pflegebediirftige Personen dar (Behrndt & Grifel, 2016).

Friedemann und Ko6hlen (2003) definieren Familie als jene Mitmenschen,
die als zugehdrig bestimmt werden. Das bedeutet, dass die Familienmitglie-
der jene Menschen sind, mit denen sich die Person vertraut und verbunden
fiihlt. Die gemeinsame Fiirsorge und Anwesenheit derer beeinflusst das Mit-
einander und das Funktionieren innerhalb dieser Familie (ebd.).

Aufgrund werden der demografischen und strukturellen Entwicklungen in
der Gesellschaft werden laut Behrndt und Gréafel (2016) »pflegende Angeho-
rige« nicht nur die nidchsten Familienmitglieder oder der erweiterte Familien-
kreis definiert, sondern — konform mit Friedemann und K&hlen — als Freunde,
Bekannte, Nachbarn und andere, die in das Pflegearrangement einer pflege-
bediirftigen Person involviert sind (ebd.).

Die Familienmitglieder gehdren unmittelbar zum Umfeld der pflegenden
Personen. Durch die Unterstiitzung der Angehorigen werden positive Aus-
wirkungen bei jenen erzielt und demnach deren Gesundheit beeinflusst. Folg-
lich ist die Beriicksichtigung pflegender Angehdriger durch professionelle
Akteure und die Einbeziehung der betroffenen Angehorigen ein Mittel zum
Zweck, da die Genesung der Erkrankten das eigentliche Ziel dieser Handlun-
gen ist (Friedemann, 1998, zit. nach Kuhlmann, 2004).

Nagl-Cupal und Schnepp (2011) halten in diesem familidren Kontext fest:
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»Die Familie ist dabei Festung nach auBlen, wenn es darum geht, die Interessen des kranken
Familienmitglieds zu wahren und Riickzugsgebiet nach innen, in dem man Kraft tanken und
sich um sich selber kiimmern kann, wenn die Kraft auszugehen droht« (ebd., S. 294).

Dariiber hinaus ist der Begriff »pflegende Angehorige« Bestandteil einer
theoretischen Position und Ausdruck von Dritten. Letzteres definiert Mitzkat
(2007) und betont, dass es sich oftmals um professionelle Akteure handelt.
So werden aus deren Perspektive pflegende Angehorige als Haupt- oder Ne-
benperson betrachtet, die kaum ein selbststindiges Expertenwissen inneha-
ben. Der Begriff pflegende Angehdrige wird nicht durch die Handelnden
selbst, sondern ihnen durch sozialpolitische und wissenschaftliche Diskussio-
nen zugeschrieben. Im Sinne des SGB XI § 19 sind Pflegepersonen diejeni-
gen,

»die nicht erwerbsmiBig einen Pflegebediirftigen im Sinne des § 14 in seiner hduslichen
Umgebung pflegen. Leistungen zur sozialen Sicherung nach § 44 erhilt eine Pflegeperson
nur dann, wenn sie eine oder mehrere pflegebediirftige Personen wenigstens zehn Stunden
wochentlich, verteilt auf regelméBig mindestens zwei Tage in der Woche, pflegt« (§ 19 Abs.
1 SGB XI).

Dabei kann als zentrales Attribut der Pflege von Angehdrigen, die Zugeho-
rigkeit zur pflegenden Person zugewiesen werden (Mitzkat, 2007, zit. nach
Biischer & Schnepp, 2014).

Auch Benner und Wrubel (1997) nehmen mit ihrem Fiirsorgekonzept hie-
rauf Bezug. Die Tatsache, dass dem Menschen die Welt nicht gleichgiiltig
erscheint und dieser von der Zugehdrigkeit zu anderen Menschen und Dingen
gebunden ist, wird als »Haltung der Sorge« beschrieben.

Es impliziert, dass Menschen anderen Personen, Ereignissen, Projekten
und Dingen gegeniiber aufmerksam sind, diese in ihrer Besonderheit ernst
nehmen und sie mit sorgender Zuwendung bedenken. Diese Haltung verbin-
det den Menschen mit seiner Umwelt und motiviert sein Handeln. Benner
und Wrubel (1997) konstatieren, dass die Sorge auch Fiirsorge, im Sinne von
»sich um etwas kiimmern«, bedeutet. Demzufolge hat in der Angehdri-
genpflege, diese Fiirsorge Einfluss auf die Erfahrung von Gesundheit bzw.
Krankheit (ebd., S. 11f.).

Betrachtet man die Zugehorigkeit und die Menschen, die Sorgen und pfle-
gen, wird sichtbar, dass pflegende Angehorige die Familie sind — ungeachtet
der Kontextualitdt der erweiterten Definition. Angehdrigenpflege kann dem-
gemdl als Familienpflege verstanden werden, »denn die Familie sorgt, bevor
andere es tun und sorgt auch dann noch, wenn es andere ebenfalls tun«
(Schnepp, 2002, S. 471).



