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Vorwort

Es ist drei Uhr nachmittags. Wihrend ich diese Zeilen schreibe, liegt
meine Mutter neben mir und schlift. Die Medikamente, welche sie
nimmt, machen sie miide. So miide, dass sie mehrere Stunden am Tag
ruht und dazwischen eine Vielzahl von Tabletten einnimmt. Alle Pil-
len (tdglich elf Stiick) richte ich ihr Woche fiir Woche in ein kleines
Kistchen ein und sie schluckt sie morgens und abends mit je einer
Handvoll Wasser. Ich kinnte das nicht, denke ich mir jedes Mal, wenn
ich sie dabei beobachte, doch meine 74-jihrige Mutter ist seit ihrem
Schlaganfall pragmatisch geworden. Sie fiigt sich ihrem Schicksal und
nimmt hin, was geschieht. Sei es, dass bei uns Woche fir Woche unter-
schiedlichste Menschen das Haus betreten, man ihr gegen die Spastik
schmerzhafte Spritzen in die Armbeuge rammt, sie von ihrer Tochter
in intimsten Regionen gesidubert wird oder dass sie dreimal pro Woche
eine Einrichtung besucht, welche sich Tagespflege nennt. Da ist nicht
mehr viel mit Autonomie und noch weniger mit Intimsphire. Seit Ma-
mas Schlaganfall ist alles um sie herum auf sie abgestimmt, das verhilt
sich nun schon seit fiinf Jahren so. Als sie damals nach einem Rou-
tineeingriff im Krankenhaus erwachte, konnte sie plotzlich ihre Hand
nicht mehr bewegen, genauso wenig das linke Bein. Eine ,,Funktions-
storung* sei das, wie uns die Arztinnen und Arzte mehr oder weniger
im Vorbeigehen mitteilten. Dass der Begriff eine Halbseitenlihmung
verkorperte, die nie wieder weggehen und unser aller Leben auf den
Kopf stellen sollte, ahnte damals keiner von uns. Erst, als wir unsere
herzensgute Mutter und Ehefrau mit blassem Gesicht im Kranken-
hausbett liegen sahen, den Mund verzogen und den Arm wie einen
verletzten Fliigel auf der Bettdecke ruhend, wussten wir, dass bei der
Operation etwas ganz gehorig schiefgelaufen war. Was anschlieffend
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geschah, ist die Geschichte vieler schwerkranker Menschen: Rehabili-
tation, erneuter (zunichst vom Fachpersonal nicht erkannter) Schlag-
anfall, wieder Krankenhaus und zurtick in die Reha, nach acht Wochen
austherapiert und schliefilich als Pflegefall nach Hause entlassen.

Bei aller Freude iiber die Entlassung kam meine Mutter in ein Zu-
hause zuriick, das sie so nicht mehr wiedererkannte. In aller Eile hatten
mein Vater, mein Bruder und ich zwischenzeitlich das Bad umgebaut
und das Wohnzimmer zu einem Schlafzimmer umfunktioniert. Dar-
iiber hinaus verfiigten wir tiber eine Unmenge an Hilfsmitteln, wel-
che uns bei der tiglichen Pflege unterstiitzen sollten. Anfangs wussten
wir nicht, wozu wir welches Hilfsmittel verwenden sollten, doch das
lernten wir schnell. Bis zum heutigen Tag steht in unserem ehemali-
gen Wohnzimmer ein Pflegebett. Daneben befindet sich ein Rollstuhl,
mit dem mein Vater oder ich Mama zur Toilette begleiten, sofern sie
das Bediirfnis dazu hat. Haben wir Gliick, passiert das nur einmal in
60 Minuten, liuft es schlecht, schieben wir sie mehrmals pro Stunde
durch das Haus. Dann heben wir sie aus dem Bett in den Rollstuhl,
fahren sie durch das Esszimmer ins Bad, setzen sie auf die Toilette und
warten. Ist meine Mutter fertig, helfen wir ihr beim Anziehen, rol-
len sie wieder zuriick und legen sie ins Bett. Doch das ist nicht alles.
Mochte sie etwas trinken, reichen wir ihr einen Tee. Liegt sie unbe-
quem, richten wir ihr das Kissen. Hat sie Lust auf fernsehen, driicken
wir ihr die Fernbedienung in die Hand. Das geht Tag und Nacht so,
168 Stunden pro Woche, 365 Tage im Jahr. Daneben sind wir in al-
ler Regelmifiigkeit bei Arzt:innen und im Sanititshaus, erledigen den
Biirokram bzw. Haushalt und leiden an der bestindigen Angst, dass es
Mama schlechter gehen kénnte und wir irgendwann aus Geldmangel
das Haus verkaufen miissen.

Seitdem mein Vater und ich das leisten, was sich Pflege nennt, wis-
sen wir sehr genau, was sich hinter der Statistik von fast fiinf Millio-
nen hauslich Pflegenden alleine in Deutschland verbirgt. Wir wissen, mit
welchen Problemen, Angsten und Belastungen sowohl die Betroffenen
als auch die Angehorigen Tag fiir Tag konfrontiert sind. Daneben ken-
nen wir noch weitere Menschen, die sich regelmifig verausgaben und
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oft bis ans Ende ihrer Leistungsfihigkeit gehen — nicht selten sogar
dariiber hinaus. Genau aus diesem Grund ist es mir ein Herzensan-
liegen, dieses Buch zu verfassen. Ich méchte verhindern, dass pflegen-
de Angehorige aus Sorge um ihre Lieben ausbrennen und sich selbst
immer mehr vergessen. Mein Wunsch ist es, diesen mutigen, coura-
gierten Menschen eine Stiitze an die Hand zu geben, die den oftmals
stressigen Pflegealltag unterbricht. Dabei ist der Ratgeber als eine Art
Inspirationsquelle gedacht, bei der sich jede:r das herausgreifen kann,
was sie bzw. ihn anspricht und sie bzw. er fir die eigene individuelle
Entspannung benotigt.

Leider stellt dieses Buch nicht die Losung fiir alle belastenden
Pflegesituationen dar, das liegt in der Natur der Sache. Denn ein:e um
drei Uhr morgens umherlaufende:r Demenzkranke:r stellt Angehorige
sicherlich vor andere Herausforderungen als ein Mensch, der sein Es-
sen verweigert. Die Arten von Pflege richten sich immer nach den Ur-
sachen und Folgen der Pflegebediirftigkeit, das war schon immer so.
Trotzdem habe ich versucht, in diesem Buch so viele Entspannungs-
und Entlastungsoptionen wie méglich aufzunehmen, unter anderem
unterstiitzt durch hilfreiche Methoden der Biografiearbeit, welche ich
wihrend meiner eigenen sozialpidagogischen Arbeit kennen- (und
schitzen) gelernt habe. Was genau hinter diesem Begriff stecke, erkli-
re ich Thnen in der Einleitung zu vorliegendem Buch, womit wir schon
bei den eigentlichen Inhalten sind. Im Folgenden sei ein Uberblick
dariiber gegeben, was Sie sich von diesem Ratgeber erwarten diirfen.

Zunichst betrachte ich die Pflegesituation in Deutschland und er-
klire, mit welchen speziellen Herausforderungen gerade hiuslich Pfle-
gende oftmals konfrontiert (und nicht selten alleingelassen) sind. Da-
bei sind kérperliche und vor allem psychische Erkrankungen nicht zu
unterschitzende Risikofaktoren, denn eine Vielzahl der Angehérigen
kennt die eigenen Grenzen nicht oder ignoriert sie aus Unkenntnis
iiber die Alternativen. Im schlimmsten Fall fiihrt das dazu, dass die
Pflegeperson irgendwann zusammenbricht — womit natiirlich weder
der:dem Angehoérigen noch dem alten Menschen gedient ist. Otto Bei-
er, langjihriger Betreiber der Beratungsplattform ,Pflege-durch-An-
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gehoerige.de®, teilt diese Meinung und fithrt das in einem personli-
chen Interview aus. In der Einleitung stelle ich zudem die Methode
der Biografiearbeit vor, welche in der Alten- und Pflegearbeit bzw.
Krisenintervention gerne angewandt wird. Dort, wo es passt, sind spi-
ter im Buch immer wieder Informationen aus der biografischen Arbeit
aufgefiihrt. Sie durchlaufen es wie ein roter Faden und sind mit einem
symbolischen Auge gekennzeichnet. Dieses Auge wirft eine Art ,,bio-
grafischen Blick” auf die jeweilige Situation und erklirt Thnen Hin-
tergriinde genauer. Fakt ist, dass lebensgeschichtliche Methoden und
Erfahrungen fir Pflegende und Gepflegte eine wertvolle Ressource
darstellen kénnen. Nicht selten schaffen sie es sogar, den gemeinsamen
Alltag zu bereichern und die Pflege zu erleichtern.

Kapitel 1 bis 3 widmen sich anschlieffend der aktiven Stirkung von
Korper, Geist und Seele hiuslich pflegender Angehoriger. Ich zeige
auf, wie Stress sich bei einer Pflege bemerkbar machen kann und klire
die Frage, warum das Achten auf sich selbst sowie regelmifiige Ent-
spannung von Anfang an so wichtig sind. Um diesen Wunschzustand
zu erreichen, werden unterschiedlichste Vorschlige gemacht, die auf
eine Verbesserung der personlichen Stressbelastung abzielen. Dort, wo
es sich angeboten hat, habe ich Berichte aus meiner eigenen sozialpi-
dagogischen Praxis mit aufgenommen, genauso wie Aussagen von ehe-
maligen Klient:innen, welche sie mir freundlicherweise zur Verfugung
gestellt haben. Alle Zitate sind anonymisiert.

Kapitel 4 und 5 gehen sodann der Frage nach, welche Unterstiit-
zungsleistungen es fiir pflegende Angehorige in Deutschland gibt und
mit welchen Mitteln eine gute Pflege im Alltag geleistet werden kann.
Nach meiner Erfahrung erméglichen dies drei Komponenten: das Wis-
sen der Pflegenden um die eigenen Moglichkeiten und Grenzen, die
Fihigkeit, Alltagsprobleme zu l6sen, sowie die Stirkung der Beziehung
zur pflegebediirftigen Person. Das alles kann mithilfe konkreter biogra-
fischer Ubungen erreicht werden, welche am Ende des Buches erkliirt
sind. Dariiber hinaus finden Sie noch ,Wichtige Hilfen fiir pflegende
Angehorige auf einen Blick” — sodass Sie die wesentlichsten Unterstiit-
zungsleistungen fiir Ihre spezielle Situation schnell parat haben.
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Liebe:r Leser:in, ich hoffe wirklich, mit diesem Buch viele hiuslich
Pflegende ansprechen zu konnen und vor allem Thnen ganz persénlich
mit dem Geschriebenen in so manch dunkler Stunde ein Hoffnungs-
schimmer zu sein. Uber Tipps und Riickmeldungen freue ich mich
natiirlich sehr, bitte richten Sie diese einfach an meine E-Mail-Adresse:
sd-regensburg@gmx.de. Uns allen hiuslich Pflegenden wiinsche ich
noch lange den Mut und die Kraft fiir die ehrenvolle Aufgabe, den
Menschen, den wir lieben, noch lange zu Hause zu pflegen und ihm
(genauso wie uns selbst!) noch viele unbeschwerte Stunden zu besche-
ren.

n
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Einleitung: Die Fakten — und
was Biografiearbeit leisten kann

,Manchmal nervt es mich, wenn Oma fragt, ob ich sie besuche.
Aber wenn wir dann gusammensitzen und uns iiber das Leben und
ihre Kindheit unterhalten, fiihle ich mich mit ihr verbunden.“

— Eine Enkelin —

Liebe:r Leser:in, vielleicht kennen Sie das ja auch: Lange Zeit ist alles
gut, Thre betagten Eltern kommen alleine zurecht und brauchen nur
von Zeit zu Zeit Unterstiitzung im eigenen Heim. Als liebendes Kind
machen Sie sich anfangs vielleicht nur geringfiigig Sorgen. Sie leben
schliefilich Ihr eigenes Leben, fahren 6fters in den Urlaub, haben wo-
moglich einen herausfordernden Job und Kinder bzw. Enkel, um die
Sie sich ebenfalls kiimmern. Doch irgendwann hiufen sich die tele-
fonischen Nachfragen der ilteren Generation, die Probleme werden
vielschichtiger und die geistige und/oder korperliche Leistungstihig-
keit der Senior:innen nimmt spiirbar ab. Das alles kostet Sie Kraft,
denn plétzlich wiederholen sich nicht enden wollende Gespriche,
Diskussionen entflammen und manchmal ist schon eine ausgebrann-
te Glithbirne ein nicht zu iiberwindendes Hindernis, das keinen Auf-
schub mehr duldet. In solchen Momenten nehmen sich viele besorgte
Kinder noch intensiver ihrer Eltern an und stellen irgendwann fest,
dass der Aufwand mit den Jahren zunimmt. Genauso wie die psychi-
sche Belastung sowie der (oftmals unrealistisch vertretene) Anspruch,
stets allem gerecht werden zu wollen. Das kann dazu fithren, dass das
eigene Leben komplett in den Hintergrund riickt und die Betroffenen
vergessen, sich gut um ihre eigenen Bediirfnisse zu kiimmern. Mogli-
che Folgen sind dabei so tragisch wie vielfiltig: Krankheiten entste-
hen, Partnerschaften gehen in die Briiche, Freundschaften verlieren
sich und Zeit fiir Hobbys ist nicht mehr vorhanden. Kurzum: Das ei-
gene Leben leidet.
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Was ist da passiers?“, fragen sich viele Angehorige, die vor den
Trimmern ihrer vorher scheinbar so gefestigten Existenz stehen und
feststellen, dass sie mit den Jahren aufopferungsvoller Pflege miide ge-
worden sind. Eine Antwort auf diese Frage liegt nahe: Die urspriinglich
so gut gemeinte Unterstiitzung ist schleichend einer Art Aufopferung
gewichen, in der das eigene Leben nicht mehr viel Raum einnimmt.
Stattdessen ist die zu betreuende Person der Mittelpunke, wird geliebt
und mit allen Kriften unterstiitzt. Ein regelmifiiges Abschalten oder
das Nehmen einer Auszeit erscheint den pflegenden Angehorigen oft-
mals unmoglich. Viele plagt das schlechte Gewissen und der Gedanke:
Aber wer soll es denn sonst machen, wenn nicht ich? Doch gerade diese
Einstellung ist gefihrlich, denn schidigt sie doch auf Dauer nur die-
jenige Person, die fiir Ihren hilfsbediirftigen Angehdrigen am aller-
wichtigsten ist: Sie selbst. Daneben ist es kein Geheimnis, dass wir
alle dlter werden und der Anteil der versorgungsbediirftigen Alteren
stetig wichst. Was Altern bedeutet, wird in einem Zitat aus Sandor
Marais Roman ,,Die Glut“ (Marai, 2001, zitiert nach Klingenberger,
2003) deutlich.

»Man altert langsam: Zuerst altert die Lust am Leben und an den
Menschen, weifit du, allmihlich wird alles so wirklich, du verstehst
die Bedeutung von allem, alles wiederholt sich auf beingstigend
langweilige Art. ... Dann altert der Korper; nicht auf einmal, nein,
zuerst altern die Augen oder die Beine oder das Herz. Man altert
in Raten. Und mit einem Mal beginnt die Seele zu altern: denn der
Kérper mag alt geworden sein, die Seele aber hat noch ihre Sehn-
stichte, ihre Erinnerungen, noch sucht sie, noch freut sie sich, noch
sehnt sie sich nach Freude. Und wenn die Sehnsucht nach Freude
vergeht, verbleiben nur noch die Erinnerungen oder die Eitelkeit;
und dann ist man wirklich alt, endgiiltig.”

Glaubt man aktuellen Zahlen des Statistischen Bundesamtes (2021), ist
das gar nicht so weit hergeholt, denn die Anzahl deutscher Rentner:in-
nen wird in Zukunft wachsen. Konkret steigt die Zahl der tiber 67-Jdh-
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rigen bis 2035 um 3,6 Millionen an, genauso erhéht sich deren Anteil
an der Gesamtbevolkerung von 20 % (im Jahr 2020) auf 24 % (im Jahr
2035). Das fithrt vor Augen, dass der sogenannte demzografische Wan-
del lingst auch unser Land erreicht hat, wohlgemerkt bei zeitgleich
sinkender Geburtenrate und immer weniger Pflegepersonal. Wer nun
eins und eins zusammenzihlt, kann sich vorstellen, wie die Pflegesitu-
ation im Jahr 2035 aussehen wird: gelinde gesagt angespannt. Men-
schen, die in der Lage sind, ohne grofiere gesundheitliche Probleme
altern zu konnen, diirfen sich gliicklich schitzen. Alle anderen sind auf
die Unterstiitzung von Familie, Staat oder diverser Pflegeorganisatio-
nen angewiesen. Doch wer denkt neben der versorgungsbediirftigen
ilteren Generation an diejenigen, welche diese pflegt? SchliefSlich sind
unterstiitzungsleistende Angeborige ein wichtiger (und oftmals stark belaste-
ter!) Pfeiler im deutschen Gesundbeitswesen.

Im Dezember 2021 verzeichnete das Statistische Bundesamt (Sta-
tistisches Bundesamt, 2022) etwa fiinf Millionen Pflegebediirftige, von
denen die meisten zu Hause versorgt werden — Tendenz steigend, denn
der Anteil der versorgungsbediirftigen Alteren wird immer grofier.
Genaue Zahlen der hiuslich Pflegenden gibt es dabei nicht, denn noch
immer ist nicht abschlieffend geklirt, wer als pflegende:r Angehori-
ge:r gilt (Bohnet-Joschko & Bidenko, 2019). In vielen Fillen werden
es aber Familienangehorige wie Sie und ich sein oder Freundinnen
und Freunde bzw. Nachbar:innen, welche die Hilfe fiir Pflegebediirf-
tige leisten. Uns alle vereint eines: Wir kiimmern uns engagiert und
aufopferungsvoll um eine gesundheitlich eingeschrinkte Person, die
Unterstiitzung braucht, weil sie sonst alleine nicht mehr zurechtkime.
Unbestritten ist das ein wertvoller Dienst und verdient Anerkennung,
doch die Gefahr dabei ist immer die eigene Uberforderung. Viele der
informell, also nicht berufsmifiig Pflegenden haben mit gesundheit-
lichen und sozialen Belastungen zu kimpfen und wissen zugleich nur
wenig tiber das in Deutschland existierende Informations-, Beratungs-
und Entlastungsangebot. Dies fillt sogar Fachleuten wie Otto Beier
auf — er ist selbst ehemaliger pflegender Angehoriger und betreibt seit
einigen Jahren die Beratungsplattform ,,Pflege-durch-Angehoerige.
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de“. Im nachfolgenden Interview schildert er die Situation von pfle-
genden Angehérigen.

Sehr geehrter Herr Beier, Sie fiihren sehr erfolgreich das Informations-
portal ,,Pflege-durch-Angehérige.de”. Machten Sie sich und Ihr Portal
kurz vorstellen?

Ja, sehr gerne. Wie die meisten pflegenden Angehdorigen sind auch wir
(meine Frau und ich) sukzessive immer mehr in die Pflege unserer El-
tern involviert worden. Meist ist es ein schleichender Prozess. Hier und
da mal brauchen die Eltern Hilfe, bis dann irgendwann sehr viel Un-
terstiitzung im taglichen Leben notwendig wird. So wie die meisten
Pflegenden waren auch wir nicht auf diese Aufgabe vorbereitet und
machten deshalb vieles falsch in Bezug auf Pflegegrade, Pflegeleistun-
gen oder Hilfsmittel beantragen. Wir kannten uns einfach im Pflege-
gesetz nicht aus. Das war der Grund, warum wir viele Pflegeleistungen
nicht kannten und beantragten. Das geht den meisten Pflegenden so
und es geht viel Geld verloren. Letztendlich hatten wir vier Pflegefalle
in zwei verschiedenen Bundeslandern und wir bekamen Routine. Wir
wollten nicht, dass es anderen Pflegenden genauso geht wie uns, und
haben die Internetseite www.Pflege-durch-Angehoerige.de ins Netz
gestellt, wo wir unsere Erfahrungen teilen, aber vor allem auch in gut
verstandlicher Sprache dariiber informieren, auf welche Pflegeleistun-
gen die pflegebediirftigen Personen, aber auch wir Pflegenden (!) An-
recht haben. Die Erfahrung und der Austausch mit anderen Pflegenden
hat uns gezeigt, dass selbst alte ,Pflegefiichse®, die schon zehn Jahre
und langer einen Angehorigen pflegen, noch immer nicht alle Leistun-
gen in Anspruch genommen haben, die ihnen zustehen wiirden.

Sie waren selbst bis vor einigen Jahren pflegender Angehoriger. Welche
Erfahrungen haben Sie wihrend der Pflegezeit gemacht?

Wir Pflegenden sehen es als selbstverstandlich an, sich um unsere An-
gehorigen zu kiimmern. Das ist auch gut so. Allerdings ist nicht jeder
Mensch aus zeitlichen, physischen oder psychischen Griinden in der
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Lage, die Pflege zu Gibernehmen. Dann sollte man sich das aber auch
eingestehen und nach Alternativen suchen. Aber gerade die Pflege un-
serer Eltern hat noch einen Aspekt, den wir oft unterschatzen. Und zwar
den Rollentausch. Wir sind nicht mehr das Kind unserer Eltern, sondern
die Verantwortlichen fiir unsere Eltern. Wir missen plotzlich fiir Men-
schen Entscheidungen treffen, von denen wir es gewohnt sind, dass sie
ein Leben lang fiir sich selbst entschieden haben. Als pflegende:r Ange-
horige:r muss man lernen, die Hemmungen zu tiberwinden. Auch das
ist ein [angerer Prozess, der nicht von heute auf morgen eintritt. Mein
Leitsatz bei der Pflege unserer Eltern wurde irgendwann: ,,So viel wie
notig — so wenig wie moglich!“ Das ist nicht bose gemeint —im Gegen-
teil. Fiir meine Frau und mich war es wichtig, dass unsere Eltern in je-
der Lebens- und Pflegephase immer noch das erledigen sollten, was sie
noch konnten. Wir wollten ihnen nicht die Selbststandigkeit nehmen.
Verhatscheln und alles Abnehmen demobilisiert die Pflegebediirftigen
sowohl korperlich als auch geistig.

Welchen Eindruck haben Sie von der Situation vieler hduslich Pflegender
in Deutschland?

Da gibt es sehr viele Aspekte. Nehmen wir mal die Doppel- und Drei-
fachbelastung. Die Generation 50+ muss Job, Familie, Kinder, Enkel:in-
nen und die Pflege unter einen Hut bringen. Oftmals bleibt fiir Hobbys
keine Zeit mehr. Einerseits ist da das schlechte Gewissen, nicht genug
Zeit fir die pflegebediirftige Person zu haben, andererseits hat man
fiir sich selbst und seine eigenen Bediirfnisse auch keine Zeit mehr. Auf
Dauer kann das schnell zu einer Uberlastung, im schlimmsten Fall zu
einem Burn-out’ fiihren. Ein weiterer Aspekt sind die Kosten: Pflege
kann sehr teuer werden. Wer einen Pflegedienst in Anspruch nimmt,
bekommt kein — oder nur noch ein anteilmaRiges — Pflegegeld. Um die
Kosten zu deckeln, wird dann kein Pflegedienst in Anspruch genom-

1 Unter ,,Burn-out versteht man gemeinhin einen Zustand totaler korperlicher, geis-
tiger und emotionaler Erschopfung. Er gilt jedoch nicht als eigenstindiges Krank-
heitsbild.
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