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1. Einleitung

Dieser Anhang zur VdK-Pflegestudie ,Wunsch und Wirklichkeit der hauslichen Pflege” umfasst
die Ergebnisse der qualitativen Untersuchungsteile. Die Intention der qualitativen Untersu-
chungen bestand darin, zum einen vertiefende Einsichten in hausliche Pflegearrangements zu
erlangen, die besser als viele Zahlen geeignet sind, zu vermitteln, was die Bewaltigung von
Pflegebediirftigkeit im Einzelfall bedeutet und welchen Herausforderungen pflegebediirftige
Menschen und ihre Angehdrigen ausgesetzt sind. Zum anderen sollten Einsichten gewonnen
werden, wir gesellschaftlich und innerhalb des VdK tiber Pflegefragen diskutiert wird und wel-
che Themen dabei eine besondere Rolle spielen. Die Gesprache mit verschiedenen Gruppen
innerhalb der Landesverbande des VdK haben aufgezeigt, wie wichtig es ist, auf unterschied-
lichen Ebenen die pflegerische Versorgung zum Thema zu machen, Menschen mit Rat und Tat
zur Seite zu stehen und die politisch Verantwortlichen aufzufordern, die notwendigen Rahmen-
bedingungen zu schaffen.

Abgerundet werden die Ergebnisse der qualitativen Untersuchungsteile der VdK-Studie durch
eine Zusammenfassung verschiedener Riickmeldungen und Reaktionen, die das For-
schungsteam wahrend der Datenerhebung erreicht haben. Viele Menschen haben die Angabe
einer E-Mail-Adresse dazu genutzt, ihre Einschatzungen, positiver wie negativer Art, zur VdK-
Studie, zu einzelnen Aspekten oder zu weitergehenden Fragen der hauslichen Pflege zu &u-
Rern. Um diese Einschatzungen nicht in Vergessenheit geraten zu lassen, wurden sie zusam-
mengefasst in diesen Anhang zur VdK-Studie aufgenommen.

2. Akzeptieren lernen miissen: eine qualitative Untersuchung hauslicher Pfle-
gearrangements

Die Analyse der Antworten von tiber 50.000 Menschen, die sich im Friihjahr 2021 am quantita-
tiven Teil der VdK-Pflegestudie Zu Hause pflegen — zwischen Wunsch und Wirklichkeit beteiligt
hatten, ermoglicht ein sehr vielfaltiges Bild der hduslichen Pflege aus den unterschiedlichen
Blickwinkeln von denjenigen, die pflegebediirftig sind oder selber jemanden pflegen, wie auch
von denjenigen, die noch keine Pflegeerfahrung haben, zu zeichnen. Dieses wird erganzt durch
die Ergebnisse der hier vorliegenden qualitativen Untersuchung hauslicher Pflegearrange-
ments aus dem qualitativen Teil der VdK-Pflegestudie bei.

2.1 Hintergrund

In Deutschland werden im hauslichen Umfeld 80% der auf Pflege angewiesenen Menschen
versorgt (Statistisches Bundesamt 2020). Weiterhin in der eigenen Umgebung zu leben und,
wenn erforderlich, im hauslichen Umfeld, auch pflegerisch gut versorgt zu sein, entspricht dem
Wunsch vieler Betroffener (Spangenberg et al. 2015, Siebte Altenberichtskommission, 2016).
Nach § 14 SGB XI sind Personen pflegebediirftig, die korperliche, kognitive oder psychische
Beeintrachtigungen oder gesundheitlich bedingte Belastungen oder Anforderungen nicht selb-
standig kompensieren oder bewaltigen kdnnen und deshalb der Hilfe durch andere bediirfen.
Zudem muss Pflegebediirftigkeit fir mindestens sechs Monate und mit mindestens der in §
15 SGB Xl festgelegten Schwere bestehen. Die Versorgung pflegebediirftiger Personen mit
Pflegegrad 2 bis 5 erfolgt in Deutschland in 2,12 Mio. Haushalten ohne professionelle Unter-
stlitzung. Die Versorgung in diesen Haushalten erbringen ausschlieBlich Personen im Rahmen
einer sozialen Beziehung zu einem pflegebediirftigen Menschen. Sie leisten aufgrund dieser
Beziehung die erforderliche Hilfe und Unterstiitzung. Zumeist handelt es sich bei der Gruppe
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um Familienangehdrige, die zum Teil aufgrund des nicht formellen Pflege- und Sorgeverhalt-
nisses zum pflegebediirftigen Menschen als informell Pflegende bezeichnet werden. Sie ver-
sorgen weitere 200.000 pflegebediirftige Personen mit Pflegegrad 1 in privaten Haushalten,
so dass insgesamt 56% der pflegebediirftigen Personen in Deutschland ohne die Inanspruch-
nahme professioneller Pflege versorgt werden.

Notwendigerweise stellen diese informell pflegenden Personen eine fiir alle Beteiligten tragfa-
hige Versorgungwirklichkeit her oder versuchen diese herzustellen. Die bedarfsgerechte Ver-
sorgung in der Hauslichkeit hangt dabei von der Hohe des Unterstiitzungsbedarfs und der Be-
lastung pflegender Personen ab (Dorin et al. 2012). Pflegebediirftige Personen mit Pflegegrad
1 bis 5 werden von Angehdrigen zusammen oder ausschliellich durch ambulante Pflege-
dienste in weiteren knapp 1 Millionen Haushalten versorgt (Statistisches Bundesamt 2020).

Seit 2017 ist die Anzahl hauslicher Pflegearrangements um 27,5% gestiegen (Statistisches
Bundesamt 2020). Wahrend des gleichen Zeitraumes sind die Kapazitaten der existierenden
ambulanten Pflegedienste an ihre Grenzen gekommen (Biischer et al. 2020). Kurz davor, Pfle-
gearrangements aufzugeben stehen ca. 185.000 informell pflegende Personen und nur mit
mehr Hilfe als bisher wollen weitere 164.000 weiterpflegen (Barmer Pflegereport 2018). Im
Jahr 2030 werden sechs Millionen Personen in Deutschland jedoch auf pflegerische Versor-
gung angewiesen sein und Pflegekrafte werden gravierender als bisher angenommen fehlen
(Barmer Pflegereport 2021).

Vor diesem Hintergrund zielte der qualitative Teil der VdK-Studie darauf, die zu Grunde liegen-
den Entscheidungen fir informelle Versorgung, sowie die in hduslichen Pflegearrangements
gemachten Erfahrungen moglichst umfassend und differenziert zu erfassen. Ebenso sollten
die Wiinsche derjenigen in den Fokus genommen werden, die als pflegebediirftige Person oder
Hauptpflegeperson die unmittelbar Betroffenen eines Pflegearrangements sind. Bislang noch
wenig bekannte oder unbekannte Sachverhalte und spezifische Versorgungssituationen haus-
licher Pflege sollten mit Hilfe von Einzelinterviews mit pflegebediirftigen Personen und Ange-
horigen betroffener VdK-Mitglieder aufgezeigt werden. Die einbezogenen Angehdrigen agier-
ten in der hauslichen Pflege als Hauptpflegepersonen. Als Hauptpflegeperson werden Perso-
nen verstanden, die als nicht professionell pflegende Person verantwortlich die Pflege- und
Unterstiitzungsleistungen fir eine pflegebediirftige Person tibernommen haben.

Zum Zwecke der Weiterentwicklung ambulanter Versorgungsstrukturen und der Qualitat der
Pflege in der Hauslichkeit sowie zum Ausbau zukiinftiger Unterstiitzung von Pflegehaushalten
gewahrten pflegebediirftige Menschen und Angehdrige den Forschenden in den Interviews tie-
fergehende Einblicke in ihre personlichen Lebens- und Pflegesituationen. Die in den Fokus ge-
stellte Forschungsfrage dafiir lautete: ,Was erfahren und wiinschen Menschen, die sich zur
hauslichen Pflege entschieden haben?”

2.2 Methodisches Vorgehen

Erhebungs- und Auswertungsmethoden der qualitativen Sozialforschung folgen der Zielset-
zung, soziales Handeln und soziale Prozesse zu rekonstruieren, zu interpretieren und letztlich
im Sinne Max Webers zu verstehen. Daher wurde ein induktives Untersuchungsdesign gewahlt,
um offen und tiefgehend die Erfahrungen und Wiinsche der Menschen aufzuzeigen, die sich in
ihrem Leben fir die Pflege in der Hauslichkeit entschieden haben. Es gab somit keine definier-
ten Vorgaben, nach denen die Erhebung und Auswertung der Daten erfolgte. Dieser For-
schungsansatz erlaubte, indem er eine Fokussierung auf die individuellen Herausforderungen
der Beteiligten ermoglichte, einen sehr detaillierten Einblick in spezifische Aspekte hauslicher
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Pflege. Ebenso wurde das Verstehen kdnnen von sozialem Handeln und von sozialen Prozes-
sen, wie sie in der hauslichen Versorgung stattfinden, durch dieses Vorgehen gewahrleistet.

Die Erhebung der qualitativer Daten erfolgte mittels narrativer Interviews mit pflegebediirftigen
Menschen und Angehdrigen, die die Rolle der Hauptpflegeperson in den beteiligten Pflege-
haushalten inne hatten. Die Datenauswertung erfolgte nach Prinzipien der Grounded Theory
(Glaser et al.1998). Eine sozialtheoretisch begriindbare Analyse fiir den Bedeutungsrahmen
der Erzahlungen der Interviewteilnehmenden stand damit zur Verfiigung. Danach besteht vom
Konstruktivismus ausgehend (Flick, 2009) die Annahme, dass soziale Wirklichkeit erst im Rah-
men kommunikativer Interaktion hergestellt wird. Kommunikative Interaktion wird maglich
aufgrund der Verwendung gemeinsamer Symbole, z.B. der Sprache (vgl. dazu den symboli-
schen Interaktionismus Herbert Blumers, der zentrale Uberlegungen G.H. Meads unter diesen
Begriff ordnete (Thonnessen 2001)).

Als soziale Phanomene konnen hausliche Pflegearrangements unvoreingenommen nur mit
Methoden und Methodologien der qualitativen Sozialforschung erfasst und rekonstruktionslo-
gisch ausgewertet werden (Oevermann 2002). In besonderem MaRe wurden die Aspekte ,der
Wandelbarkeit (change) sozialer Phanomene (...) sowie eine Akteursorientierung, die jenseits
von Determinismus und Nondeterminismus die Entscheidungen und Optionen von Akteuren,
deren Bedingungen und Konsequenzen in den Blick nimmt” (Przyborski et al. 2014, S. 199) fir
die Beantwortung der zentralen Fragestellung ,Was erfahren und wiinschen Menschen, die
sich zur hauslichen Pflege entschieden haben?” beriicksichtigt.

Gewinnung von Interviewpartnern

Die Vorbereitung der Interviews erfolgte in Anlehnung an Kiisters (2009) und fiihrte zu einer
Festlegung der Auswahl maoglicher Interviewpartner. Die Fallauswahl der zu interviewenden
Personen geschah dabei nach dem Prinzip der maximalen Variationsbreite (Misoch 2019). Ein
solches selektives Sampling ist in der qualitativen Forschung sinnvoll, um ein breitmdglichstes
Spektrum von Teilnehmenden mit unterschiedlichen Standpunkten und reichhaltigen Informa-
tionen im Hinblick auf die fokussierte Forschungsfrage zu erfassen.

In das Sample wurden die teilnehmenden Personen nach den folgenden, vorab definierten Ein-
schlusskriterien aufgenommen. Die grundlegende Uberlegung bestand darin, Menschen mit
besonderen Erfahrungen und Bedarfslagen in der hduslichen Pflege einzubeziehen:
o Angehdrige, die nach mehrjahriger Dauer die hausliche Pflege zugunsten eines Heim-
aufenthaltes beendeten;
e Angehdrige, die zeitgleich mehr als eine pflegebedirftige Person versorgen in ver-
schiedenen Haushalten;
o Angehdrige, die zeitgleich mehr als eine pflegebedlrftige Person versorgen in einem
gemeinsamen Haushalt;
o Angehdrige, die mehr als zwei Personen gepflegt haben;
e Angehdrige, die Uber sehr geringe finanzielle Mittel verfigen;
e Angehdrige im landlichen Raum;
o Eltern schwerst erkrankter, pflegedurftiger Kinder;
e Eltern von Kindern, die von Geburt an pflegebedurftig sind;
¢ alleinlebende pflegebedirftige Menschen, die seit mindestens einem Jahr nur durch
externe Unterstltzung versorgt werden;
o Pflegebedirftige Menschen und Hauptpflegeperson eines gemeinsamen Pflegearran-
gements;
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o Pflegebedirftige Menschen, die mehr als flinf, zehn oder mehr Jahre, pflegebedurftig
sind;

o Pflegebedirftige Menschen mit 24 Stunden-Pflege, langer als ein Jahr;

¢ Junge Erwachsene und die Entscheidung zur hauslichen Pflege;

o Kinder und Jugendliche, die Angehdrige pflegen sowie

e zum Kontext Hausliche Pflege und Migrationserfahrungen eine Wissenschaftlerin, die
zu diesem Bereich gearbeitet hat.

Die Gewinnung der Interviewpartner erfolgte zum einen aufgrund der Riickmeldungen der Teil-
nehmenden auf die Erhebung im quantitativen Teil der VdK-Pflegestudie. Auf den Erhebungs-
bogen zur hauslichen pflegerischen Versorgung hatte es tiber 150 Riickmeldungen gegeben,
in denen die Forschenden auf inhaltliche und technische Aspekte hingewiesen wurden und die
neben der Artikulation tiber Frustration, Wut, Arger, Resignation und Hoffnungslosigkeit beziig-
lich der eigenen Pflege- und Lebenssituation, insbesondere Wertschatzung und Wohlwohlen
im Hinblick auf die Pflegestudie enthielten. Dank und Lob an den Sozialverband VdK und die
Forschungsgruppe sowie vereinzelte Kritik standen neben Erwartungen an den VdK und Wiin-
schen fiir alle an der Pflegestudie Beteiligten, dass mit den Ergebnissen der VdK-Pflegestudie
fur die hausliche Pflege in Deutschland Positives erreicht werden kénnte. Darliberhinausge-
hend konnten aus dieser Quelle einige Probanden und Probandinnen fiir die qualitative Befra-
gung gewonnen werden, die ein Feedback an die Forschungsgruppe gegeben hatten. Zum an-
deren unterstitzte der VdK-Bundesverband in Kooperation mit den Landesverbanden die Ge-
winnung von Interviewpartnern, die den oben genannten Kriterien entsprachen. Dabei wurde
beobachtet, dass, wenn den potentiellen Teilnehmenden der quantitative Teil bereits vertraut
gewesen war, die Motivation an der Befragung mitzuwirken, deutlich ausgepragter war. Insge-
samt wurden 18 Interviews im Zeitraum vom 17.09.2021 bis 02.02.2022 gefiihrt. Davon waren
15 Interviews Einzelinterviews, wobei in zwei dieser Falle jeweils mit einer pflegebediirftigen
Person und der dazugehorigen Hauptpflegeperson gesprochen wurde sowie ein weiteres In-
terview gemeinsam mit pflegenden Eltern stattfand. Ein Einzelinterview wurde auf einer Me-
taebene mit einer Person mit Expertise zu einem relevanten Bereich - Migration und héausliche
Pflege - mit dem Ziel gefiihrt, ergdnzende Sichtweisen einzubeziehen. Aufgrund der SARS-CoV-
2 Pandemie in diesem Zeitraum konnten die Interviews nur in drei Féllen in Prasenz stattfinden,
sie erfolgten auf jeweiligen Wunsch der Teilnehmer*innen ansonsten telefonisch oder per Vi-
deokonferenz. Ein Interview mit einer pflegebediirftigen Person wurde auf ihren Wunsch in
zwei Videositzungen an verschiedenen Tagen gefiihrt. Die Dauer der Interviews variierte zwi-
schen 40 und 120 Minuten.

Ethische Aspekte

Die organisatorische und inhaltliche Interviewvorbereitung beriicksichtigte auch ethische As-
pekte. Zu den forschungsethischen und -rechtlichen Prinzipien gehort eine Priifung der Vulne-
rabilitat der Teilnehmenden.

Schnell und Heinritz (2006, 43) definieren vulnerable Personen als solche, ,die aufgrund ihres
Alters oder ihrer eingeschrankten geistigen Fahigkeiten keine informierte Zustimmung geben
konnen und/ oder die aufgrund ihrer besonderen Lebenssituation durch die Teilnahme an ei-
nem Forschungsvorhaben in besonderem Male belastet oder gar gefahrdet werden konnten®.
Die Priifung der Vulnerabilitat umfasste die Reflexion, ob die Teilnehmenden in der Lage sind,
eine informierte Zustimmung geben zu kdnnen und ob durch das Forschungsvorhaben eine
Gefahrdung oder Belastung fiir die Betroffenen entstehen kann.
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Zu den zentralen forschungsethischen Prinzipien gehort die Gewahrleistung einer informierten
Einwilligung der Teilnehmenden zur Mitwirkung an dem Forschungsvorhaben (Hopf 2009; von
Unger 2014). Dazu miissen sie lber das Vorhaben ausreichend informiert worden sein, um
eine Entscheidung zur Teilnahme freiwillig und ohne Zwang, Gewalt, Betrug oder Tauschung
fallen kénnen (Bundesministerium der Justiz und fiir Verbraucherschutz 2018). Die Uberlegun-
gen zum Schutz vulnerabler Personen innerhalb der Studie sowie zur Einhaltung datenschutz-
rechtlicher Bestimmungen wurden der Ethikkommission der Hochschule Osnabriick vorgelegt,
die ein positives Votum dazu abgegeben hat.

Datenerhebung

Die Datenerhebung erfolgte durch teilnarrative Interviews, die in Anlehnung an Kruse (2015)
spezifische Bereiche des Forschungsgegenstandes thematisch beriicksichtigten. Im direkten
Bezug zu den Fragebereichen des Erhebungsbogens im quantitativen Teil der Pflegestudie
handelte es sich um die Themen Art und Umfang des Hilfebedarfs, Inanspruchnahme von und
Zufriedenheit mit Unterstitzungsleistungen, Wohnumfeld und technische Unterstiitzungssys-
teme, Inanspruchnahme von und Erfahrung mit Beratung, Auswirkungen der Corona-Pandemie
auf die Pflegesituation, zusammenfassende Bewertung sowie Einschatzungen zu hilfreichen
Aspekten in der eigenen Pflegesituation und Erwartungen an den VdK sowie allgemeine Anga-
ben zur Person und zur Pflegebediirftigkeit.

Um eine vertrauensvolle Atmosphare fiir die Interviews aufzubauen, fanden in Form von E-
Mail-Korrespondenz und telefonischen Aufklarungsgesprachen Kontaktaufnahmen zwischen
den Forschenden und den Gesprachspartner*innen im Vorfeld der Interviews statt.

Die Teilnehmenden wurden zu Interviewbeginn von den Forschenden dazu bewegt, riickschau-
end ihre jeweilige Pflege- und Lebenssituation, ihre Erinnerungen zur Entscheidungsfindung
fir die hausliche Pflege, deren Prozessgeschehen sowie ihre Erfahrungen und Wiinsche in Be-
zug zur Pflege moglichst umfassend zu vergegenwartigen. Dies geschah mit einer auf den
jeweiligen Einzelfall zugeschnittenen Erzahlaufforderung. Nach der Erzahlung der Gesprachs-
partner*innen erfolgte dann ggf. ein dialogischer Teil mit Nachfragen zum Erzahlten und, so-
fern diese in der spontanen Erzahlung nicht thematisiert worden waren, auch zu den Fragen
aus den oben genannten thematischen Bereichen. Eine Beeinflussung der Gesprachs-
partner*innen durch die Interviewerin war insgesamt bei den Interviews minimiert, da die Teil-
nehmenden durch die geschilderte Weise den Verlauf des Gespraches tiberwiegend selber be-
stimmten (Glaser 2011). Die Interviews wurden mit Hilfe eines Diktiergerats aufgezeichnet und
in Postskripten wurden Informationen zu Verlauf und Atmosphare der Gesprache sowie sich
unmittelbar an diese anschlieRende Uberlegungen festgehalten.

Fir die Teilnehmenden bestand die Mdglichkeit, sich per E-Mail mit fiir sie relevanten Zusatz-
informationen an die Interviewerin bis zum Ende der Datenanalyse zu wenden. Weitere Daten
wurden nach Glasers ,All is data’-Prinzip (Glaser 2011) so in die Erhebung aufgenommen. Die
Pseudonymisierung der Teilnehmenden erfolgte im Anschluss an die von einem professionel-
len Schreibbiiro durchgefiihrte Transkription der Interviews.

Datenauswertung

Die Datenauswertung erfolgte nach Kodierprinzipien der Grounded Theory, wobei die Tatigkeit
des Kodierens insgesamt als das systematisierte Nachdenken tiber die gesammelten Daten
zu begreifen ist.
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Jedes Transkript wurde mehrfach in einem ersten Schritt, dem des offenen Kodierens, gelesen
und mit Hilfe von theoriegeleiteten Fragestellungen konzeptualisiert (Bohm 2009). Dabei ka-
men zur Gewinnung von Kodes folgende theoriegenerierenden Fragen zum Einsatz: ,Was? Wo-
rum geht es hier? Welches Phanomen wird angesprochen? Wer? Welche Personen, Akteure
sind beteiligt? Welche Rollen spielen sie? Wie interagieren sie? Wie? Welche Aspekte des Pha-
nomens werden angesprochen (oder nicht angesprochen)? Wann? Wie lange? Wo? Wie viel?
Wie stark? Warum? Welche Begriindungen werden gegeben oder lassen sich erschlieRen?
Wozu? In welcher Absicht, zu welchem Zweck? Womit? Welche Mittel, Taktiken und Strategien
werden zum Erreichen des Ziels verwendet?” (Bohm 20009, S. 477f.).

Die Offenheit der Forschenden gegeniiber den Daten wurde durch die Art der offenen Konzep-
tualisierung gesichert und, wie weiter oben dargelegt, wurden im Rahmen der Grounded Theory
Daten nicht unter bereits vorhandene theoretische Kategorien subsummiert, sondern diese
mussten im Laufe des Forschungsprozesses erst aus den Daten entwickelt werden. Der sich
in einer zweiten Phase anschlieBenden Strukturierung der aus den Daten gewonnenen Kodes
dienten das axiale und das selektive Kodieren. Mit diesen wurden die gewonnenen Kodes nach
dem Prinzip des permanenten Vergleichs weiter zu Kategorien klassifiziert (Strauss et al.
1996), die ausfiihrlich innerhalb des Forschungsteams reflektiert wurden. In einer thematisch
geordneten Ubersicht wurde die Gesamtheit aller aus den Einzelfallanalysen gewonnenen Ka-
tegorien abgebildet. Gleichfalls kodiert und darin aufgenommen wurden Daten zusatzlicher
Informationsquellen. Gemeinsamkeiten und Unterschiede der entscheidenden Erfahrungen,
biografischen Aspekte, Ansichten und Betrachtungsweisen zur Pflege in der Hauslichkeit zeig-
ten sich auf diese Weise. AulRerdem lieBen sich die empirisch begriindeten Kategorien auch
theoretisch stetig weiterentwickeln zu abstrakteren Kategorien.

Deren Benennung erfolgte von Beginn der Auswertung an so, dass damit ein permanentes
Nachdenken liber diese Kategorien und ihre analytische Entwicklung praktikabel wurden
(Strauss et al. 1996). Fortlaufend wurden Prozesse und konzeptuelle Ideen verschriftlicht. Ei-
nerseits dokumentieren diese Texte die Gleichzeitigkeit von Wissenschaft und Kreativitat als
ein konstitutives Element der Grounded Theory (Muckel 2011). Anderseits dienten sie der For-
schenden, um iiber ihren subjektiven Einfluss auf den Analysevorgang zu reflektieren (Breuer
2021). Die Anzahl der Kategorien konnte durch den permanenten systematischen Vergleich
untereinander schlieBlich verdichtet werden. In Anlehnung an das Kodierparadigma (Strauss
et al. 1996; Heiser 2018) wurden diese Kategorien als miteinander in einer spezifischen Bezie-
hung stehend nachfolgend analysiert. Auf diesem Weg konnte eine Kernkategorie, die das Pha-
nomen des Wunsches und der Wirklichkeit der hduslichen Pflege zu erklaren vermag, identifi-
ziert werden. Diese wurde ausgiebig unter den Forschenden reflektiert und nach einer erneuten
Durchsicht der erhobenen Daten bestatigt.

2.3 Ergebnisse

Zunachst werden anhand einiger Parameter die Personen als Einzelfélle beschrieben, die Aus-
kiinfte Uber ihre Erfahrungen und Wiinsche im Setting der hauslichen Pflege zur Verfligung
stellten. Daraus resultiert ein sehr realer Eindruck der derzeitigen informellen Versorgung.

Zweitens werden auf Grundlage der methodisch gewonnenen Kategorien und dem Kategorien-
system insgesamt, in dem sich die Erfahrungen und Wiinsche aller Einzelfélle verdichteten, die
zentralen Ergebnisse dargestellt. Die bei dieser Darstellung verwendeten Zitate der Gesprachs-
partner*innen enthalten das jeweilige Pseudonym (EF und arabische Zahl) und die Zeilennum-
mer im Transkript.
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Beschreibung der Einzelfélle

Einzelfall 1: Ein Mann im Alter von 61 Jahren, der selber schwerbehindert ist, pflegt als Haupt-
pflegeperson seine Mutter und seine Tante seit 6 Jahren, die jeweils in eigener Hauslichkeit
wohnen. Mit seiner Frau ist und war er zeitgleich an der Pflege seiner Schwiegereltern beteiligt.
Zudem hatte er mit dem Tod und der gerichtlich eingesetzten Betreuung seines Vaters zu tun.
Er ist im 6ffentlichen Dienst voll erwerbstatig und Vater einer erwachsenen Tochter aus erster
Ehe.

Einzelfall 2: Eine Frau im Alter von 60 Jahren, die ihren pflegebediirftigen behinderten Mann
seit Ausbildungs- bzw. Studienzeiten pflegt. Sie verfiigt tiber spezielle und umfangreiche Er-
fahrungen im Kontext der hduslichen Pflege, insbesondere im Hinblick auf die Verschiedenheit
der Pflegeleistungen und Pflegearrangements in verschiedenen Bundeslandern und Jahrzehn-
ten. Sie ist kinderlos und erwerbsstatig in wechselnder Stundenzahl und Tatigkeit.

Einzelfall 3: Eine Frau von 74 Jahren, die nach dreijahriger Dauer die hausliche Pflege ihres an
Demenz erkrankten Ehemanns beendete. Diesen pflegte sie jedoch bis zu seinem Tod im Au-
gust 2020 bei sehr intensiver Betreuung und soweit die Pandemie-Restriktionen im Pflegeheim
dies zulielRen. Sie war als Hauptpflegeperson ihres Ehemanns Rentnerin und ist kinderlos.

Einzelfall 4: Eine Frau, Mitte flinfzig, versorgt ihre schwerstbehinderte und 24 Stunden pflege-
dirftige Tochter zu Hause. Dies erfolgt in enger Absprache mit ihrem Ehemann, dem Vater der
Tochter. Gemeinsam haben sie neben der mittlerweile 20-jahrigen Tochter drei weitere altere
Kinder. Fir die Pflege hat die Mutter ihren Beruf aufgeben miissen. Um den Interessen dieser
pflegediirftigen Zielgruppe und deren Angehdrigen auf lokaler, regionaler und Bundesebene
Gehor zu verleihen, griindete sie einen Verein, indem sie sehr aktiv ist.

Einzelfall 5: Eine Frau, um die 58 Jahre alt, pflegt und/oder betreut seit Mitte der 1990-Jahre
bis zum heutigen Tag teils parallel mehr als zwei Angehdorige, die nach anfanglicher hauslicher
Pflege teils in Pflegeheimen lebten. Aufgrund der hauslichen Pflege- und Lebenssituation ist
sie in ihrem zweiten Beruf als Diplom-Padagogin nie tatig geworden. Sie ist verheiratet und
kinderlos und nicht erwerbstatig.

Einzelfall 6: Eine Frau, 57 Jahre alt, die zeitgleich in einem gemeinsamen Haushalt ihre demen-
tiell erkrankte Mutter mit Pflegegrad (PG) 4 und ihren 57 Jahre alten und an Alzheimer erkrank-
ten Ehemann mit PG 3 pflegt. Deshalb arbeitet sie als Krankenschwester in der Psychiatrie mit
reduzierter Arbeitszeit von 30%. Sie hat zwei erwachsene Kinder, wobei ihr Sohn sie wahrend
der Corona Zeit durch seine Anwesenheit aufgrund seiner Tatigkeit im Homeoffice geringfligig
bei der Versorgung entlastet.

Einzelfall 7: Ein Mann im Alter von iber 75 Jahren, der seit vielen Jahren seine Ehefrau mit PG
5 im landlichen Raum pflegt. Dies geschieht seit einiger Zeit mit Unterstlitzung einer 24-Stun-
den-Pflege. Er ist Vater zweier erwachsener Kinder, Pensionar und ehrenamtlich stark enga-
giert.

Einzelfall 8: lhre alteste lernbehinderte Tochter pflegt seit ihrer Geburt gemeinsam ein Ehe-
paar, beide um die 50 Jahre alt. Die Tochter arbeitet mit einem Grad der Behinderung (GdB)
100, Pflegegrad (PG) 4 und einem Intelligenzquotienten (IQ) von 61 auf dem ersten Arbeits-
markt. Die Ehefrau hat ihren Beruf aufgegeben und der Ehemann leidet an einer Depression.
Sie haben zwei weitere gemeinsame Kinder.
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Einzelfall 9: Eine Frau, 50 Jahre alt, pflegt seit zwei Jahren ihren 22 Jahre alten behinderten
Sohn wieder zu Hause und prozessiert nach Ablehnung des Widerspruchs um dessen Aner-
kennung des PG 4. Fiir den Sohn hat Sie an drei Tagen in der Woche eine private Betreuung
mit Ubernachtung in einem anderen Haushalt organisiert. So kann sie wichentlich 25 Stunden
als Verkauferin tatig sein. Der Sohn war vom 7. bis zum 20. Lebensjahr in Pflegeheimen, da es
nach der Scheidung keine andere Betreuungsmaglichkeit fiir die erwerbstatige Alleinerzie-
hende zweier Sohne gab. Seit der Kindheit ist der altere Sohn Dialysepatient.

Einzelfall 10: Ein 60-jahriger Mann hat als pflegebediirftige und schwerbehinderte Person ei-
nen PG 5. Er ist verheiratet und hat keine Kinder. Er war als Psychologe erwerbstatig. Nach
einem Jahr Rentendasein hat er ein personliches Budget zur Versorgung bewilligt bekommen.
Bisher kommt dieses Budget aufgrund des Personalmangels nicht zum Einsatz.

Einzelfall 11: Eine Frau, die mittlerweile als Selbstandige fast ganz im Ruhestand ist, pflegt
ihren an Parkinson erkrankten Ehemann seit 13 Jahren. Beide haben keine Kinder. Uber einige
Monate pflegte sie zudem ihre Mutter parallel in deren 600 km entfernten Wohnort bis zu ihrem
Tod.

Einzelfall 12: Ein alleinlebender Mann im Alter von 75 Jahren, Witwer und ohne Kinder, war
aufgrund der Betreuungsiibernahme seiner Mutter bereits friih verrentet worden. Dementspre-
chend bezieht er eine geringe Rente und erhalt deshalb Grundsicherung. Nach einer Erkran-
kung an Corona erlitt er einen Herzinfarkt, seitdem ist er pflegebediirftig im PG 2.

Einzelfall 13: Eine Frau, um die 50 Jahre alt, pflegt ihren Sohn seit seinem 18. Lebensjahr. Der
Sohn, der von jetzt auf gleich zum Pflegefall, PG 5, wurde und beatmet wird, kann weder spre-
chen noch essen. Eine Kommunikation mit dem Sohn ist mdglich, da er ganz leicht den Kopf
bewegen kann. Eingebunden in die 24-Stunden-Pflege ist taglich ein ambulanter Pflegedienst
fir 90 Minuten.

Einzelfall 14: Ein Mann, um die 60 Jahre alt, lebt seit ca. 25 Jahren mit Parkinson. Er wird
bisher mit PG 3 ausschlieBlich von seiner Ehefrau gepflegt. Er ist friihverrentet und kinderlos.

Einzelfall 15: Eine Frau mit 50 Jahren, pflegt in einem gemeinsamen Haushalt beide Eltern mit
PG 5. Schon seit ihrer friihen Kindheit unterstiitzt Sie ihren Vater in der Pflege der Mutter. lhre
Mutter hatte bereits MS als sie geboren wurde. Der Vater ist seit ca. vier Jahren an Demenz
erkrankt. Sie ist mittlerweile ausschlieRlich mit reduzierter Stundenzahl von zu Hause aus er-
werbstatig, um die Pflege ihrer Eltern zu gewahrleisten. Sie ist ledig und kinderlos und war
selber mehrfach schwer erkrankt. Mit wechselnden Betreuungskraften besteht seit drei Jahren
eine 24 Stunden-Pflege.

Einzelfall 16: Eine Frau, 22 Jahre alt, Gibernahm teilweise die Verantwortung fiir ihren Vater
bereits in ihrer Kindheit. Dieser war mehrfach erkrankt, Alkoholiker und Friihrentner. Als sie 6
Jahre war, verstarb ihre Mutter. Nach einem Unfall des Vaters kam sie als junge Erwachsene
aus ihrem freiwilligen Auslandsjahr zuriick, um ihn zu pflegen. Sie war die Hauptbezugsperson
des Vaters, der jedoch an den Folgen einer Amputation im Heim verstarb. Sie ist voll erwerbs-
tatig und lebt ohne Kinder in einer festen Partnerschaft.

Einzelfall 17: Wissenschaftlerin, die zum Gegenstandsbereich Migration und Pflege arbeitete.
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Zusammenfassende Darstellung der Ergebnisse zur ,Akzeptanz der Wirklichkeit”

Alle Auskiinfte der Teilnehmenden iber ihre Erfahrungen und Wiinsche im Setting der hausli-
chen Pflege wurden, wie methodisch bereits ausgefiihrt, zu Kategorien verdichtet. Unter logi-
scher Bezugnahme der Kategorien untereinander, brachte eine Kategorie, die sogenannte
Kernkategorie, alle Kategorien dabei miteinander in Verbindung und somit in ein System (vgl.
dazu die Abbildung ,Modell der Ergebnisse: Kategoriensystem’).

Neben der Kernkategorie, die im Zentrum des in dieser Untersuchung zu verstehenden Phéano-
mens (dem nach der Wirklichkeit und den Wiinschen hauslicher Pflegearrangements) steht,
lassen sich die Kategorien danach zuordnen, in welcher Art von Beziehung sie zueinander auf-
zufassen sind. Die nachfolgende Abbildung bietet einen Uberblick. Im Kern steht die Akzeptanz
der Wirklichkeit der hauslichen Pflege. Diese ist durch eine Vielzahl von Ursachen bedingt und
unterliegt einer Reihe von Einflussfaktoren. Auch der jeweilige soziale Bezugsrahmen ist von
Bedeutung. Die Art und das Ausmal} der Akzeptanz der Wirklichkeit der hdauslichen Pflege be-
stimmen das Handeln und Nichthandeln in der Versorgung und ziehen verschiedene Auswir-
kungen und Konsequenzen der durch Angehérige geleisteten informellen hauslichen Versor-
gung nach sich.

Modell
Einflussfaktoren

und sozialer Bezugsrahmen
informeller Versorgung

C » Akzeptanz der Wirklichkeit
Ursachen informeller Versorgung  —

Handeln und Nichthandeln in
der informellen Versorgung l

Auswirkungen und Konsequenzen informeller Versorgung

Abbildung 7 Modell Kategoriensystem qualitative Analyse

Akzeptanz als Erklarung informeller Versorgung

Als Kernkategorie konnte Akzeptanz herausgearbeitet werden, die das untersuchte Phdnomen
der Wirklichkeit und des Wunsches in der hauslichen Pflege erklart. Von Akzeptanz ist das
Handeln und Nichthandeln der beteiligen Akteur*innen abhangig. Von Akzeptanz sind ebenso
die aus den Handlungen bzw. Nichthandlungen erfolgenden Wirkungen abhéngig. Akzeptanz
zielt auf die Anerkennung veranderter Lebenswirklichkeit und auf eine neue Lebenswirklichkeit
als Option. Dem Begriff Akzeptanz zu Grunde gelegt wird hier das allgemeinste Verstandnis
von ,so ist es”.

Dieses ,so ist es” meint bei Kindern den von ihnen erlebten Zustand ihrer Normalitat. Durch
Abgleich mit anderen Lebensverhéltnissen wahrend des Heranwachsens wird diese kognitiv
durchaus als spezifisch betrachtet, auf der emotionalen Ebene aber womdglich lebenslang
wahrgenommen als normativer Bezug: ,Im Endeffekt waren wir so ein Kokon, da wo jeder
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wusste, was er genau zu machen hat. Ich bin ja in friih-kindlicher Zeit so hineingewachsen, fir
mich war das ganz selbstverstandlich, dass ich bevor ich in die Schule gehe, noch alles bereit-
stelle, was Mama im Laufe des Tages brauchen konnte, bis ich so um ein Uhr von der Schule
heimkomme" (Einzelfall (EF) 15, Zeile (Z) 83-87).

Fir das Zustandekommen informeller Pflege bestatigte sich in allen Fallen Akzeptanz als aus-
schlaggebend. Die Ausnahme stellten Kinder dar, die in bestehende hausliche Pflegearrange-
ments hineingeboren wurden. Sie konnten innerfamiliar von ihrem Lebensbeginn an keine an-
dere Erfahrung machen. Bei der Herstellung eines Pflegearrangements meint Akzeptanz ein
umfangliches Anerkennen des ,so ist es”, das einen dynamischen Prozess darstellt (Lucke
1995) und im Gegensatz zum umgangssprachlichen ,er bzw. sie hat etwas nie ganz akzeptiert”
steht. Welche Sachverhalte fiir Personen oder Gruppen von Personen dabei gliltig sind und
welche ihrer Handlungen fir sie relevant sind, bestimmen diese selber.

Durch informelle Versorgung kommen Beteiligte auf der Grundlage ihrer bestehenden Bezie-
hung in eine ihnen bisher nicht gemeinsam bekannte Aktivitat. Entweder werden sie gepflegt
oder sie pflegen in ihrer beidseitig veranderten Lebenswirklichkeit. Pflege kann dabei die Folge
eines plotzlichen Ereignisses, wie Unfall, Erkrankung und bei der Geburt diagnostizierten Be-
hinderung und/ oder Erkrankung sein: ,Es ging also wirklich von jetzt auf nachher (EF 13,Z 19).
,und da ist er mir dann, vor meinen Augen, richtig zusammengebrochen, der F. und hat immer
nur geschrien, mein Kopf, mein Kopf, mein Kopf. Und dann hat er sich den auch so gehalten,
den Kopf. Und dann konnte er einfach nicht mehr aufstehen. Ich habe dann eigentlich gleich
reagiert, habe den Notarztwagen geholt. Er hat sich dann auch erbrochen. Und der Notarzt -
Haben wir wirklich Gliick gehabt. Gliick im Ungliick. Ja, ob es Gliick.., man weil} es nicht. Auf
jeden Fall waren die relativ schnell da“ (Z 27-32), so die Schilderung einer pflegenden Mutter
ber das plotzliche Ereignis im Leben ihres damals fast 18-jahrigen Sohnes, das sein und ihr
Leben fir immer anderte.

Uber den Beginn der hauslichen Versorgung erzihlte sie als seine Hauptpflegeperson: ,Wir
wussten damals auch noch nicht, versteht uns der F. Wir haben ja gar nichts gewusst. Wir
hatten ja auch keinerlei Erfahrung. Wir haben noch nie einen Pflegefall in der Familie gehabt.
Wir sind halt irgendwie ins kalte Wasser geschmissen worden” (EF 13, Z 55-57).

Pflege als schleichender Prozess zielt demgegeniiber auf die allmahliche Ubernahme von pfle-
gerischen, haushaltnahen oder betreuenden Tatigkeiten aus Sicht der zu pflegenden Person:
,Ja, bin ich halt da immer mehr in den Fokus gerutscht, ob ich wollte oder nicht” (EF 1, Z 23)
bzw. auf die allmahliche Zunahme der Abhéangigkeit der pflegebediirftigen Person bei Tatig-
keiten, die diese nicht alleine ausiiben kann: ,Das ist zum Beispiel ein Punkt, wo ich erzahlen
wollte, wo meine Frau unabkdmmlich ist. Also, es geht seit 13 Jahren mindestens, komme ich
ohne meine Frau nicht mehr klar, weil ich in der Friih beim Aufwachen stocksteif bin. Das ist
einmal mehr, einmal weniger. Doch muss sie sehr oft morgens die ersten Tabletten verabrei-
chen” ( EF 14, Z 19-23). Als traurig empfindet es der Ehepartner, diese Wirklichkeit zu akzep-
tieren: ,Es ist natirlich schon auch, so einen Menschen zu haben, der fiir einen sorgt, aber es
ist traurig, meine Frau leidet ja darunter-, unter der Situation” (Z 239-240). Weiter reflektierte
der Ehemann: ,Aber ich meine, ich muss mich damit abfinden. Mich hat es halt so erwischt.
Es ist immer noch besser fiir mich, als dass ich in so einem Krankenbett, mit Schlduchen ver-
sehen da liege, und als bettlagerig gelte” (Z 256-258).

Ein schleichender Prozess der Pflegelibernahme lag auch bei einer von Geburt an bestehen-
den, nicht aber zu diesem Zeitpunkt diagnostizierten Behinderung und/ oder Erkrankung vor:
,L. kam nach unseren Malstdben normal zur Welt” (EF 8, Z 9) ,und ja, man stolpert irgendwo
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so rein“ (Z 21-22). Bei plotzlich oder allméahlich veranderter Wirklichkeit ermdglichte erst die
Akzeptanz einer neuzugestaltenden gemeinsamen Lebensform den Beteiligten, ein Pflegear-
rangement zu gestalten.

Ursachen informeller Versorgung

Vier verschiedene Ursachen fiihrten in den 16 einbezogenen Féllen zur Notwendigkeit der
Pflege durch Angehdrige. Zum einen erfahren Personen bei Erkrankung und/ oder bei zuneh-
mendem Alter am eigenen Leib eine Kaskade von Symptomen, Syndromen und erhaltenen Di-
agnosen.

Zweitens waren Personen behindert und pflegebediirftig, nicht aber krank. Besondere Heraus-
forderungen ergaben sich bei jungen Menschen, da ,an junge, behinderte Menschen mit Pfle-
gebedarf bei der Pflegerechtsreform eigentlich keiner gedacht hat (...), diese Umstellung von
Pflegestufe auf Pflegegrad ist lebenslanglich (EF 8, Z 188f.). Das bedeutete, dass u.v.a. Fragen
gestellt wurden, wie ,Ja, aber was pflegen sie an einer 22-jahrigen, die aufrecht laufen kann,
dummerweise einen Job am ersten Arbeitsmarkt hat. Wie definieren sie dort Pflege? Hort die
Pflege wirklich bei sauber, satt auf? Oder gehért das auch dazu, dass ich (die Mutter) sagen
muss, ich muss schauen, dass das seelische Wohlbefinden auch passt. Sie wird aus sich her-
aus kein gesellschaftliches Leben in der Form fiihren. Die wird in ihrem Zimmer hocken aufRer-
halb der Arbeit. Ich muss sie da rausbringen” (EF 8, Z 95-100). In diesem Fall hatte das Enga-
gement der Eltern, das Netzwerk, welches sie fiir die Tochter errichteten, und ,auch dieses
Bestreben (das der Tochter) von den Eltern wegzukommen” (EZ 8, Z 111) dazu gefiihrt, dass
die Tochter in einer Wohngemeinschaft lebt. Diese Lebenssituation, die jedoch trotz der stun-
denweisen fachlichen Unterstiitzung nicht ohne die permanente Versorgung und Fiirsorge der
Eltern gestaltet werden kann, lasst diese zweifeln: ,Also haben wir es im Endeffekt falsch ge-
macht”, denn ihre Tochter ware bei einer Unterbringung in der Lebenshilfewerkstatt und mit
einem Rentenanspruch ab 40 Jahren vermutlich abgesicherter (EF 8, Z 140).

Drittens erfuhren betroffene Personen in der gesundheitlichen Versorgung Defizite. Sie mach-
ten diese Erfahrungen in Situationen, in denen sie aufgrund von eingetretenem Hilfebedarf
Leistungen oder Unterstiitzungen, die ihnen gesetzlich zustehen, versuchten in Anspruch zu
nehmen und dabei zundchst oder sogar ganz erfolglos blieben. Sie erfuhren solche Defizite in
der Versorgung in Krankenhausern, Pflegeheimen und mit ambulanten Diensten. In zahlrei-
chen Einzelsituationen konnten spezifische und individuelle Bedarfe nicht abdeckt werden. Die
Erfahrung von Versorgungsdefiziten machte informelle Versorgung ,zwingend” erforderlich,
weil es eben keine oder mindestens keine ausreichend bedarfsgerechte professionelle Versor-
gung gab: ,Intensivpflege gibt es bei uns in der Gegend gar nicht” (EF 13, Z 84), sowie bei
Mangel an bedarfsgerechtem Wohnplatz fiir Menschen mit einer mehrfachen Behinderung mit
medizinischer Versorgung.

Mit Versorgungsdefiziten wurden deshalb vielfaltige Erfahrungen von pflegebediirftigen Per-
sonen und pflegenden Hauptpersonen gemacht, da in der Pflege aufgrund des Personalman-
gels zu wenig und zu haufig wechselndes Personal mit zu geringer Stundenzahl zur pflegeri-
schen Versorgung, Betreuung sowie im Haushalt zur Verfligung stand. Beispielsweise existiert
tberhaupt keine Kurzzeitpflege fiir Kinder und Jugendliche in Deutschland.

Zu den erfahrenen Versorgungsdefiziten vieler Menschen gehoérten stundenlanges Warten bei
der Notfallversorgung - verstarkt am Wochenende und im landlichen Raum, so dass eine
Hauptpflegeperson urteilte, ,(..) die Notdienste und Notarztversorgung waren zeitweise
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schlecht” (EF 7, 272f.), weswegen die Polizei in einem Notfall gerufen wurde. Es fehlten pro-
fessionelle Kapazitaten, die in Akutsituationen umgehend halfen - auch Notrufsysteme des
Deutschen Roten Kreuzes, der Johanniter und Malteser wurden daher als verbesserungswiir-
dig erlebt.

Wahrgenommen wurde eine Verschlechterung der Personalsituation bei Pflege- und Assis-
tenzleistungen im letzten Jahrzehnt ebenso wie ein zu geringer Pflegeschliissel in stationdren
Einrichtungen. Es gab viel zu wenig gewerbetreibende Anbieter haushaltsnaher Dienstleistun-
gen und dazu qualifizierte Privatpersonen. Wartezeiten von 6 - 12 Monate waren die Realitat,
um eine Unterstiitzung im Haushalt gestellt zu bekommen.

Hilfesuchende Menschen erlebten neben quantitativen Aspekten der Versorgung, die als un-
zureichend erfahren wurden, haufig einen mehr oder weniger gravierend ausgepragten Mangel
bei der Qualitat professioneller Unterstiitzung: ,Was bringt mir ein Pflegedienst, der stunden-
weise kommt, einen Haufen Geld verrechnet, und die Arbeit bleibt trotzdem an mir hangen?
Weil meine Mama, die fragt nicht danach, mit ihrer Inkontinenz, wenn sie in die Windeln macht”
(EF 6 Z 69-71).

Bei hauswirtschaftlichen Tatigkeiten wurde aulRerdem oftmals von einem Mangel an Fachwis-
sen berichtet. Hauptpflegepersonen beklagten, diese Krafte zumeist anlernen und beaufsich-
tigen zu missen. ,Also ich denke, fiir mich ist die Hauswirtschaft, ware schon wichtig, und
dass das auch jemand ist, der das ein bisschen gelernt hat” (EF 11, Z 434-435).

Die zu geringe Bezahlung von Pflegekraften wurde fiir weniger qualitative Arbeitsleistungen
verantwortlich gemacht und aulRerte sich u.a. drastisch: ,Ja, wer will denn in dem Beruf noch
einmal arbeiten? Ich habe zu meinen Kindern gesagt, wenn ihr einen sozialen Beruf ergreift,
ich schlage euch an die Wénde, damit die SoRe herunterlauft” (EF 6 290-292).

Genannt wurden in den Interviews auflerdem ein erschwerter Umgang mit den zusténdigen
Arzten und Arztinnen. Mit ihnen wurden Erfahrungen von entgegengebrachter Ignoranz, feh-
lender Aufklarung und Informationsweitergabe, Unzuverldssigkeit und Inkompetenz gemacht.
Eine Teilnehmende berichtete liber die fir sie plotzlich erfolgte Entlassung ihres Ehemanns zu
Beginn seiner Pflegebediirftigkeit aus dem Krankenhaus: ,Morgens um 8 Uhr wurde dies ent-
schieden. Kein Arzt war bereit, den Arztbrief zu schreiben und an uns zu Gibergeben. Schlielllich
wurde er handschriftlich geschrieben. In dieser Situation hatte ich mir gewiinscht, dass man
beziiglich Demenz als pflegende Angehdorige aufgeklart wird. Auch die Folgen betreffs Tumor
plus Zyste plus Demenz waren unheimlich. Da die Arzte immer ausgewichen sind, war die Si-
tuation sehr schwer zu ertragen” (EF, Z 887-891). Des Weiteren wurden Defizite bei Kranken-
kassen, beim medizinischen Dienst, Sozialstationen usw. wahrgenommen, da einerseits kont-
roverse fachliche Beurteilungen erfolgten, anderseits Kommunikation und Verhalten von fach-
lichem Personal und Sachbearbeitern als unverschamt erfahren wurde.

Handeln und Nichthandeln in der informellen Versorgung

Angehdrige und pflegebediirftige Personen handelten zum einen sehr bewusst und zum ande-
ren einfach auch nicht. ,Geschehen lassen” war demnach auch eine Tatigkeitsform in Pfle-
gearrangements. Sie handelten auflerdem in bestimmten Situationen nicht absichtsvoll und
damit auch nicht strategisch. Sie versuchten in unterschiedlicher Art und Weise, Pflegearran-
gements zu gestalten und aufrechtzuerhalten. Inhaltlich beschreiben lassen sich die folgen-
den Kategorien des Handelns und Nichthandelns in der informellen Versorgung.
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Defizite in der professionellen Versorgung ausgleichen und Balance halten

Als logische Folge der erlebten Versorgungsdefizite ging es in den hauslichen Pflegearrange-
ments darum, die verschiedenen Defizite der professionellen Versorgung auszugleichen. Als
einschlagige Beispiele seien nachfolgend vier davon naher ausgefiihrt.

Erstens: Die Ubernahme der Arbeitsassistenz aufgrund von Personalmangel einer pflegenden
Ehefrau bei ihrem Mann unter Aufgabe ihrer eigenen beruflichen Tatigkeit tiber viele Jahre. Sie
war auf diese Weise nicht nur Hauptpflegeperson, sondern ermdglichte der pflegebediirftigen
Person berufstatig zu sein bis zum Renteneintritt. ,Und das war schon, das war auch zwischen-
menschlich eine harte Zeit, direkt von meinem Mann zu kriegen: ,Jetzt mach mal dieses und
mach mal jenes (...) das ist auch eine seltsame Belastung” (EF 2 Z 222-228).

Zweitens: Die (oftmals wiederholte) Suche nach geeigneten, professionell Pflegenden sowie
die Einarbeitung dieser in das jeweilige hdusliche Pflegearrangement durch die Betroffenen
zur anteiligen Versorgung bzw. Entlastung durch Ubernahme pflegerischer Tatigkeiten, weil
beispielweise aufgrund von Kiindigung professionelle Unterstiitzung wegfallt und/oder spezi-
fischer Bedarf, insbesondere nachts, von ambulanten Diensten nicht abgedeckt werden
konnte. Viele dieser von den Beteiligten in den Pflegearrangements zu leistenden Ausgleichs-
arbeiten von Defiziten erforderten grof3te Flexibilitat von Hauptpflegepersonen ebenso wie das
Zulassen miissen der pflegebedirftigen Personen. Eine Frau umschreibt es so: ,Was fiir mich
jetzt als pflegende Angehdrige wirklich schwierig ist, da ich die Tatigkeit immer mache, weil}
mein Mann, ich mache sie auch gut. Und jemand Neues, der da reinsteigt, der ist nie so gut wie
ich nach zehn Jahren” (EF 2, Z 385-388).

Drittens: Weil es bei Erreichen der Volljahrigkeit fur einen pflegebediirftigen Sohn, PG 4, keine
passende stationare Einrichtung gab, sondern ihm nur ,das Parken® in einer Psychiatrie zur
Verfiigung stand, wurde durch die Einrichtung eines hauslichen Pflegearrangements der Aus-
gleich dieses Defizits in der professionellen Versorgung herbeigefiihrt.

Viertens: Das Defizit an Transparenz im deutschen Gesundheitssystem zum einen und das
Defizit an kompetenter kultursensibler Unterstiitzung zum anderen wurden aufgrund des Ein-
satzes von Dolmetscher*innen ausgeglichen, indem diese fiir die Personen mit Migrationser-
fahrungen Lotsendienste tibernahmen und als Begleitpersonen dienten: ,Ja wissen Sie, also
ich meine, dieser Beruf Dolmetscher oder Dolmetscherin ist ja nicht nur zwecks der Sprache
(wichtig, einf. Verf.), sondern es ist letztendlich auch, dass es eine neutrale Person ist” (EF 18,
Z 564f.)

Anpassungs- und Aushandlungsprozesse durchlaufen

Pflegebediirftige und pflegende Person leisteten in dem dynamischen Prozess des Akzeptie-
rens an ihre neuen Lebens- und Pflegesituation verschiedene Anpassungen und fiihrten mitei-
nander und /oder mit sich selber diesbeziiglich Auseinandersetzungen. Oftmals war bei be-
stimmten Krankheitsbildern (Demenz, Schlaganfall, usw.), schwerer, mehrfacher Behinderung
und/oder Medikamenteneinnahme eine kommunikative Auseinandersetzung zwischen den
Betroffenen sehr erschwert oder ganz verhindert gewesen.

Extreme Anpassungsleistungen lagen dann vor, wenn die hdusliche Versorgung beendet

wurde und pflegebediirftige Personen ins Pflegeheim oder Hospiz gingen bzw. Angehdrige
diese dorthin abgaben. Zumeist waren dem schwierige Aushandlungsprozesse voraus gegan-
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gen, in denen die Verbundenheit zwischen den Personen sowie das Bestreben, Zuhause ster-
ben zu konnen, eine zentrale Rolle spielten. Eine pflegende Ehefrau berichtete: ,Mein Mann
war sehr traurig im Pflegeheim, bei jedem Besuch wollte er wieder mitkommen. Ich habe es
nicht libers Herz gebracht, ihn auf Dauer dort zu lassen, obwohl der dortige Neurologe mir
sagte, dass mein Mann zuriickkommen wiirde. Ich konnte es nicht glauben” (EF 3, Z 905-908),
jedoch: ,Schweren Herzens musste ich ihn dann doch wieder ins Pflegeheim geben, da fir
mich die Anstrengung zu gro wurde” (Z 909f.).

Auf Seiten der pflegebedirftigen Personen wurde mehrfach die allgemeine Sorge benannt,
nicht zu wissen, was im Folgenden geschehen wird: ,Es ist auch schon vorgekommen, dass
meine Frau mir, - mich fiittern musste dann (...), dass ich miide bin, dann lege ich mich ins Bett.
Da muss aber meine Frau die Fiie hoch geben, weil ich dann nicht mehr in der Lage bin, die
FiiRe hochzuziehen. Das ist alles, ja, wie soll ich sagen? Das ist ein sehr unangenehmes Gefihl.
Weil, ich habe auf jeden Fall keine Kontrolle” (EF 14 Z 140-145).

Hauptpflegepersonen sahen sich mit Fragen konfrontiert, wie: Wann lberschreite ich die Per-
sonlichkeitsrechte der zu pflegenden Person? Sie waren durch die Pflegelibernahme in die
Lage gekommen, die Interessen und Bedurfnisse der zu pflegenden Person zu vertreten, streb-
ten beispielsweise eine groRtmdgliche Erhaltung der Lebensqualitat fiir diese an oder wollten
diese vor einem wiirdelosen Umgang in Einrichtungen schiitzen, ebenso wie vor Stigmatisie-
rung oder der Ruhigstellung durch Medikation: ,Was da so im Heim passiert (...) und zum
Schluss war das einfach eine Katastrophe” (EF 5 Z 79-81).

Sie setzten sich ebenfalls mit Gefiihlen der Schuld gegentiber pflegebediirftigen Menschen,
weil sie an ihrer Stelle z.B. Entscheidungen treffen mussten: ,(..) und dann war auf einmal
wieder der Zettel vor mir mit halt diesen ganzen Sachen, die ich da alle unterschreiben muss
in seinem Namen sozusagen (..) dann habe ich versucht mit ihm dariiber zu sprechen so,
Papa, wir miissen jetzt deine Beine amputieren bis zum Oberschenkel, du hast da anscheinend
was, sonst schaffst du das nicht. Dann hat er mich so angeguckt und hat mir irgendwas von
einer Hiihnersuppe erzéhlt (...) dann hat er mich nur angeschaut und sagte ja okay, dann ma-
chen wir das jetzt einfach. Und dann habe ich gesagt ja okay, dann mache ich das. Dann un-
terschreibe ich das jetzt” (EF 16, Z 92-106).

Irgendwie zielgerichtet funktionieren

Angehdrige beschrieben, wie sie sich zielgerichtet ,durchwurschtelten’ zu Beginn und im Ver-
lauf ihrer Gestaltung und Aufrechterhaltung eines Pflegearrangements, dass sie selber aktiv
wurden bzw. aktiv werden mussten. Dabei erlebten sie, sich auf sich selber verlassen zu kon-
nen oder/ und verlassen zu miissen: ,Ich habe einfach nur noch funktioniert. Ich habe einfach
nur noch funktioniert und habe einfach nur das gemacht, was irgendwie richtig ist, irgendwie”
(EF 16, Z 176-179).

Sie wurden oftmals zwangsweise zu Experten und Expertinnen ihrer spezifischen Problemlage
und Versorgungssituation, auch aufgrund zahlreicher Erfahrungen, nicht ernstgenommen zu
werden: ,Man wird immer abgetan, wiirde ich mal sagen, zu 90 Prozent wird man abgetan als
hysterische Mutter oder hysterische Eltern. Aber wir sind die Fachleute fiir unsere Kinder” (EF
47319f1)
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Lernen Hilfe anzunehmen

Pflegebediirftige Menschen und pflegende Personen waren darauf angewiesen zu lernen, Hilfe
von Dritten anzunehmen: ,Also irgendwann war die Erkenntnis dann doch gereift, dass eine
Pflegekraft im Haus quasi alternativ los ist” (EF 1, Z 75f.), fasste eine Hauptpflegeperson die-
sen Lernprozess zusammen.

Eine Form stellte dabei der Aufbau von Netzwerken zur Selbsthilfe dar. Einerseits wurden da-
bei personliche Kontakte genutzt, um fur die Beteiligten in der hauslichen Pflege Unterstiitzung
zu gewinnen: ,Der eine Freund, der ist Konstrukteur gewesen und hat mir viel geholfen bei der
Anfertigung von Hilfsmitteln” (EF 14 Z 356), anderseits wurde der Austausch mit anderen Be-
troffenen bzw. Selbsthilfegruppen gesucht, Vereine von Gleichbetroffenen zur gegenseitigen
Unterstiitzung, aber auch zur Sichtbarwerdung bestimmter Problemlagen in der Offentlichkeit
initiiert oder dementsprechenden Interessenvertretungen - z.B. ,Frauen mit besonderen Her-
ausforderungen - Interessenvertretung vom Bundesverband fiir kérper- und mehrfachbehin-
derte Menschen e.V* (EF 4) beigetreten.

Die Mitgliedschaft im Sozialverband VdK war in einigen Fallen ganz Giberwiegend von eigenen
Erfahrungen mit Unterstiitzung gepragt und es besteht die Erwartung, durch den VdK fir die
eigenen Interessen einstehen zu kdnnen. Als sehr hilfreich wurden auch Angebote der Bera-
tung sowie themenspezifische Veranstaltungen erlebt.

Kédmpfen fiir das, was einem zusteht

Angehdrige und pflegebediirftige Menschen kampften in ausgepragtem Male fiir das, was
ihnen zusteht: ,Du kdmpfst an mehreren Fronten. Du kdmpfst gegen die Krankenkasse. Du
kampfst gegen das Versorgungsamt. Du kampfst gegen den Arbeitgeber” (EF 6, Z 507-509).
Gekampft werden musste im Detail beispielsweise um Pflegehilfsmittel, wie Windeln, Hilfsmit-
tel, wie Rollstiihle und diverse Unterstiitzungsleistungen, um Therapieverordnungen, facharzt-
liche Termine, fiir die Lieferung der richtigen speziellen Nahrungsmittel oder medizinischen
Produkte; gekdmpft werden musste fiir die Einstufung des Pflegegrades, den Schwerbehinder-
tenausweis, das Kindergeld, die Kosteniibernahmen bei Uberschneidungen bei Dienstleistun-
gen zwischen Pflege und Assistenz, fiir das Recht einer informierten Entscheidungsfindung
und sehr viel mehr.

Ebenso haben die Betroffenen gegen vieles gekampft, darunter gegen unzureichendes Entlas-
sungsmanagement samt Interventionen um Nicht-Entlassungen aus Krankenh&dusern, gegen
Einstufungen und Bescheide musste Widerspruch erfolgen, Klagen eingereicht und Prozesse
gefihrt werden.

Das Beschaffen notwendiger Informationen stellte eine weitere, sehr haufige und unabding-
bare Handlung pflegebedirftiger und pflegender Personen dar: ,Das ist ja auch das, was ich
von der Krankenkasse her, man kriegt da ja nichts gesagt. Dass die da freiwillig da mit irgend-
was rausriicken, wo man vielleicht noch eine Unterstiitzung herhaben kdnnte, das bekommt
man ja nicht gesagt. Das muss man sich dann wirklich alles irgendwo erfragen oder ... Das ist
das Traurige” (EF 13, Z 595-598).

Die hier erfolgte beispielhafte Auflistung demonstriert, in welchem Ausmall und mit welcher
Intensitat das alltagliche Kdmpfen um etwas oder gegen etwas zur Lebenswirklichkeit hausli-
cher Pflegearrangements gehort und das permanente aktive Handeln als ,Kampfen“ erforder-
lich machte. Es gab keinen Teilnehmenden, der nicht davon zu erzdhlen hatte.
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Um nicht als Bittsteller*in eingestuft zu werden gab es aber auch den Verzicht darauf, fir das,
was einem zusteht, einzustehen. Das war insbesondere bei Menschen mit Migrationserfah-
rungen beobachtet worden, weil ,flir ganz viele Menschen ein Tabu“ darin bestehe ,alleine
schon danach zu fragen, wo eine finanzielle Unterstiitzung zu bekommen ware” (EF 18 Z 355-
367).

Auswirkungen und Konsequenzen informeller Versorgung

Handeln bzw. Nichthandeln in der informellen Versorgung fiihrte fiir Angehérige und pflegebe-
dirftige Menschen zu unterschiedlichen, sich teils ausschlieBenden Auswirkungen und Kon-
sequenzen.

Zufriedensein durch Annahme geénderter Wirklichkeit

Fir Angehdrige stellte sich gerade aufgrund der Gestaltung und Aufrechterhaltung eines Pfle-
gearrangements Zufriedenheit ein. Die Annahme geédnderter und sich weiter @ndernder Wirk-
lichkeit wurde dabei dauerhaft als die zentrale und wesentliche Folge des Pflegearrangements
wahrgenommen und positiv bewertet. ,Wir waren auf zwei Kuren mit unserer Familie, also wir
waren alle fiinf, und haben dort Menschen kennengelernt, die mit Behinderungen ihrer Kinder
unglaublich toll umgegangen sind. Von mehrfach schwerstbehindert, Rollstuhl, Sonderernah-
rung, Autisten, Beatmung, ja. Einmal in der Woche kommt der zustandige Rettungsdienst. Alles
gehabt, ja. Und ich kann lhnen sagen, die Eltern von diesen Kindern waren die besten Men-
schen, die ich in meinem ganzen Leben getroffen habe, weil die sich auf Wichtiges fokussiert
haben” (EF 8, Z 470-475).

Zufriedensein durch die Annahme geanderter Wirklichkeit stellte sich auch fir pflegebediirf-
tige Personen in Pflegearrangements ein, in denen sie hinreichende Unterstiitzung erfuhren,
etwa bei der Ubersiedlung in eine neue Wohnung, durch amtliche Betreuung, vom ambulanten
Pflegedienst und Haushaltshilfen, bei der Versorgung im Krankenhaus und der Nachsorge dort
usw. Aufgrund einer insgesamt bedarfsgerechten Unterstiitzung, die in der Hauslichkeit ge-
lang, war eine pflegebediirftige Person dauerhaft mit ihrer Lebenssituation und sich selber zu-
frieden: ,Ich wiirde sagen, ja, dass mir nicht viel fehlt. Es konnte nicht besser sein (...) Ja, ich
bin froh, dass das und das ist. Und ich bin froh, dass das ist. Ich kann von mir personlich sagen,
dassich in vielen, vielen Sachen gliicklich bin“ (EF 12, Z 340-352). Gleichfalls bei pflegebediirf-
tigen und pflegenden Personen stellte sich bei der Annahme geédnderter Wirklichkeit Zufrie-
densein ein, weil die Palliativversorgung sie dabei entlastete oder die ambulante Hospizver-
sorgung, da ausreichend personell ausgestattet, als sehr gut erlebt wurde.

N&he zwischen Personen fiihrt in der Pflege zu einer eigenen oder zu keiner Qualitat

Die fiur Personen neuzugestaltende gemeinsame Lebensform, in der sie entweder gepflegt
werden oder pflegen, ermoglichte einerseits zwischen ihnen eine Nahe, die zu einer eigenen
Qualitat in ihrer Beziehung fiihrte. Fiihrte aber anderseits die Umwandlung urspriinglicher
Nahe zu keiner eigenen Qualitat, bedeutete das die Aufldsung dieser Nahe fiir die Betroffenen
und nicht die Aufgabe des Pflegearrangements: ,Eine Entlastung wére fiir mich, wenn sie ster-
ben wiirden, beide” (EF 6, Z 547).

Priorisierung der Bediirfnisse der pflegebediirftigen Person

Angehdrige beschrankten sich kontinuierlich zu Gunsten der pflegebedirftigen Personen in
ihren personlichen Lebensbereichen. Die Erfiillung eigener Bediirfnisse konnte von ihnen nicht
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parallel zur Situation der hduslichen Pflege realisiert werden, weil das Leben einzig auf die
Versorgung ausgerichtet war und diese es nicht zulie3, an sich selber zu denken: ,Dann habe
ich einfach aufgehort zu arbeiten. Und jetzt konzentriere ich mich voll und ganz auf den F. Ich
habe auch, was den F. angeht, was die Medikamente oder wann die Therapeuten kommen und
das Ganze, das habe ich alles im Kopf und alles andere ist unwichtig, das vergesse ich auch
mal. Aber was F. angeht, vergesse ich nichts. Ja. So ist das” (EF 13 Z 119-122).

Hauptpflegepersonen haben nach eigener Wahrnehmung keinen Alltag mehr, sondern sie sind
eng getaktet. In einem Fall hatte die Erwerbstatigkeit der Pflegeperson fiir die Hauptpflegeper-
son einen so hohen Stellenwert, dass sich das gemeinsame Leben Jahrzehnte danach aus-
richtete. Neben Reduzierung, Aufgabe oder Verhinderung der Aufnahmen von Erwerbstatigkeit
bedeutete Pflegelibernahme oftmals Friihverrentung und fiir Frauen das nicht zuriickkommen
konnen aus der Elternzeit. In einem anderen Fall blieb der Hund als einziger Bezugspunkt der
personlichen Sphére ibrig: ,Ich habe einen Hund, das war es” (EF 1, Z 532).

In vielen Fallen fehlte aber auch die Energie bei verbleibenden zeitlichen Ressourcen (ber die
geleistete Pflege hinaus aktiv zu sein: ,Ja, aber ich habe ja den ganzen Tag nichts anderes zu
tun. (...) So eigne Sachen sind oft dann nicht, mache ich dann nicht, weil abends bin ich dann
auch kaputt, oft” (EF 11 Z, 562-566), fasste eine pflegende Ehefrau die jahrelange Erfahrung
mit den eigenen Bedurfnissen zusammen.

Finanzielle Last

Oftmals war eine grundsatzliche finanzielle Last aufgrund der Pflegesituation gegeben. Nicht
alle konnten sich bedarfsgerechte Pflege, wie sie fiir die Beteiligten gebraucht wurde, finanziell
leisten. Zur Finanzierung der Pflege wurden Erl6se aus Hausverkaufen sowie Erspartes einge-
bracht. Ebenso fielen Ausgaben fir Taxifahrten zum Hausarzt, die Eigenanteile bei Heimunter-
bringung, eine nicht am Bedarf orientierte und kostspielige Versorgung mit notwendigen Pfle-
gehilfsmitteln an. Geringe Lohne und Renten, Teil- oder Erwerbsminderungsrenten, die soge-
nannte Hartz IV-Falle und die Kombination aus Grundsicherung plus Pflegegeld als Haushalts-
einkommen erschwerten Lebens- und Pflegesituationen kontinuierlich.

Aufgrund von Kindererziehung und/ oder Pflege und in Folge einer eingeschrankten Erwerbs-
biografie arm zu sein oder in Altersarmut zu geraten, zeigte sich als die bekannte frauenspe-
zifische Problematik in der vorliegenden Untersuchung. Eine Alleinerziehende war beispiel-
weise seit zwei Jahrzehnten gezwungen, die Pflege ihres seit Geburt behinderten Kindes nach
finanziellen Erwdgungen auszurichten, was weder ihren noch den Bediirfnissen des pflegebe-
dirftigen Kindes entsprach: ,Und ich gehe eigentlich dann wirklich nur arbeiten, dass ich diese
Krankenversicherung habe. Weil ich héatte ja keine Krankenversicherung” (EF 9 Z 544f.) Be-
kanntermalBen sind ,fir die Altersarmut von Frauen (...) (familienbedingte) Unterbrechungen
der beruflichen Tatigkeit ausschlaggebender als existierende Geschlechtereffekte, wie Lohn-
ungleichheit oder Zugangsbarrieren in manchen Berufszweigen oder Laufbahnen. Je haufiger
und langer Unterbrechungen in der Erwerbsbiografie stattfinden, desto drastischer sind die
Auswirkungen auf das Alterseinkommen” (Knauke et al. 2019).

Um Krankengeld fir eine pflegediirftige Person erhalten zu kénnen, musste in einem Fall zuvor
der Kiindigungsschutz in Form einer Gleichstellung tiber das Arbeitsamt bei der Diagnose Alz-
heimer mit einem GdB von 50 iiber das Versorgungsamt erbracht werden. Uber die bestehende
Diskrepanz zwischen der Hohe des Pflegegeldes und der Hohe der Heimkosten wurde Unver-
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standnis gedulRert: ,Das ist nachher der Punkt, wo ich sage, das muss wirklich keiner verste-
hen. Wir leisten ja daheim wirklich genau die gleiche Arbeit, vielleicht noch besser, wie in so
einer Intensivpflege-WG" (EF 13, Z 669-670). Fiir pflegende Personen im hoheren Alter wurde
die Ausgestaltung der Pflegezeit in Bezug auf Kreditaufnahme und Riickzahlung zur Finanzie-
rung dieser als problematisch angesehen.

Verantwortlich, doch Kind sein

Fir Minderjahrige, insbesondere fiir diejenigen, die in hausliche Pflegearrangements hineinge-
boren wurden, hat die Beteiligung an der Pflege zur Konsequenz, verantwortlich, aber gleich-
zeitig doch Kind zu sein, was per se einen unlésbaren Konflikt darstellte: ,Ja, alle haben mich
immer bemitleidet. Aber keiner hat mir geholfen.” (EF 16, Z 454-455). ,Mir war es also egal,
weil natiirlich habe ich meinen Vater geliebt, aber es ist halt dieses Kinder-Eltern-Ding. Man
liebt ja seine Eltern, auch wenn er halt nicht gut zu einem ist, das ist ja immer das Problem.
Naturlich war ich abhangig von ihm. Es wird ja so als normal angesehen, dass man ja auch
hilft.” (Z 467-471). ,Aber innerlich, wenn ich da so driiber nachdenke, ich habe immer geredet
und geredet und gedacht wieso hort mich denn keiner” (Z 655-656). ,Seit ich denken kann und
das kapiert habe, was mit meinem Vater los ist, wusste ich, okay, ich habe eine Last auf meinen
Schultern (Z 664-665). ,Aber ich habe es ja trotzdem gemacht, weil ich ihn ja auch liebhatte
(...) natdrlich hilfst du dem. Wir Menschen sind ja so, wir helfen ja einander” (Z 700-703).

Geschwisterkinder pflegebediirftiger Kinder fiihlten sich ,unheimlich verantwortlich” (EF 13, Z
189) und waren somit auf andere Weise von Verantwortlichkeit in ihrer Kindheit bzw. jungem
Erwachsenalter betroffen. Bei unmittelbar erfahrener Wirklichkeit von Pflegebedirftigkeit im
engsten Umfeld ging es aus kindlicher Perspektive immer auch darum, Verantwortung tber-
nehmen zu wollen, unterstiitzend aktiv zu werden oder - dies aber dariiberhinausgehend - tat-
sachlich in die Verantwortung hineingeboren worden zu sein, und zugleich den Wunsch zu ha-
ben, von allem frei zu sein. Eine Tochter, mittlerweile beide Elternteile pflegend, zog mit knapp
Uber 50 Jahren die (vorlaufige) Bilanz, sie habe ihr ,ganzes Leben fiir sie geopfert” (EF 15, Z
182).

Belastungsgrenzen erfahren

Angehdrige erfuhren in vielfaltiger Form die Grenzen ihrer Belastbarkeit: Physisch, psychisch,
sozial, emotional und finanziell: ,Du bist belastet, weil du umgeben bist von Leuten, die ge-
pflegt werden miissen, die keinen Beinbruch haben, oder die nicht im Rollstuhl sitzen. Die kon-
nen kognitiv nicht mehr denken” (EF 6, Z 508-510). Diese Grenzen eigener Belastbarkeit wie-
derum zu erfahren, wurde selbst als sehr belastend erfahren und wurde in den Worten artiku-
liert ,Wissen Sie, das ist mir eigentlich Wurscht, weil wenn es mir langt, dann bringe ich mich
um*” (EF 6, Z 737).

Erwerbstatigkeit und Pflege wurde als andauernder Riesenspagat erlebt und Pflege bei gleich-
zeitiger Tétigkeit in der freien Wirtschaft als ,schier unmdoglich” (EF 1, Z 512). Die Mehrfachbe-
lastung durch Sorgebeziehungen in Familien fiihrte in einem Fall zum Bruch der Ehe und in
einem anderen Fall dazu, dass eine pflegebediirftige, querschnittgelahmte Person ihr Renten-
dasein personlich als kraftezehrend erfuhr, weil ihre eigene Belastung in diesem Lebensab-
schnitt aufgrund der immer noch zunehmenden Belastung der Angehorigen anwuchs.
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Leben mit einer ,Achterbahn der Gefiihle” und in Isolation

Eine weitere Auswirkung fiir Angehdrige war oftmals die andauernde oder wiederkehrende
(unfreiwillige) Beschéaftigung mit einem Gemisch verschiedenartiger Gefiihle. Angste, Scham,
Trauer, Wut, Arger, Unsicherheit, Verzweiflung stellten sich getrennt oder geballt, mal unter-
schwellig, mal bewusster wahrzunehmen, mehr oder weniger regelmaRig und in der Intensivi-
tat und Dauer verschieden als Reaktion auf die Pflegelibernahme ein. ,Achterbahn der Gefiihle"
erfuhren auch pflegebediirftige Personen. Extrem schwierige Gefihle folgten oft schweren Er-
fahrungen in der Wirklichkeit, so dangstigten Diagnosen bzw. machten traurig und Gutachten
erschitterten. Mitunter erfolgte der (unfreiwillige) Riickzug ins Private, oft aufgrund der verrin-
gerten oder ganzlich eingestellten bzw. nicht mehr einzurichtenden Teilhabe am gesellschaft-
lichen Leben. Isolation war eine Auswirkung informeller Versorgung in hduslichen Pflegearran-
gements, oftmals die direkte Folge von zu geringer Zeit, um Kontakte zu pflegen.

Mehrfacharbeit als Haupt-Corona-Effekt

Fir pflegende Personen war der Haupteffekt der Corona-Pandemie eindeutig Mehrarbeit: ,Da
habe ich alles gemacht. Aber das war grenzwertig. Drei Tage haben mir dann wirklich gereicht.
(...) Wenn ich wirklich von friih bis nachts, also eigentlich rund um die Uhr alles machen muss,
dann bin ich bloR irgendwo im Dreieck gerannt. (...) Sie miissen auch bedenken, wenn der Pfle-
gedienst da ist, in diesen eineinhalb Stunden schaffe ich hier alles. Da mache ich sauber, da
koche ich Essen, da tue ich Wasche waschen, biigeln. In der Zeit mache ich alles, wenn der
Pflegedienst da ist. Da rotiere ich, weil ich mich ja danach mit dem F. beschéftigen muss” (EF
13, Z 542-550), erzahlte eine Hauptpflegeperson {iber ihren dreitdgigen Ausnahmezustand.

In anderen Fallen musste die Behandlungspflege der pflegebediirftigen Person langerfristig
tibernommen werden wie auch teilweise der Ausfall verschiedener Unterstiitzungsangebote
im Alltag, wie z.B. den Ausfall der Tagesforderstatte, iber einen langeren Zeitraum kompen-
siert werden mussten: , Ja, und eben halt die Corona-Zeit hat dazu gefiihrt, dass (...) da nicht
so viele Leute kommen, die moglicherweise nicht geimpft sind oder irgendwie sonst Krankhei-
ten haben, muss ich dann also in dieser Zeit ganz viel alleine machen” (EF 5Z 105-109).

Pflege als Zumutung

Uberforderung zum Beispiel aufgrund von Alleinsein mit der Pflegesituation wurde als Zumu-
tung erfahren. Als Schwelle zur Uberforderung im Sinne eines Ubermales an existenziellen
Erfahrungen wurde in diesem Kontext verstanden, dass Leidtragende, erschopft Pflegende sel-
ber erkrankten. Beispielsweise schilderte eine Angehdrige von monatelangen Schmerzatta-
cken nach dem Tod ihres Ehemanns, die aufgrund ihrer jahrelangen Uberlastung infolge seiner
Pflegebediirftigkeit dazu fiihrten, dass sie sich selber nicht mehr wahrnahm: ,Und dann
musste ich ihm (dem behandelnden Arzt) sagen, ich weil gar nicht, wie das ist, wenn man
locker ist (...), ich habe keine Ahnung, wie das Gefiihl ist. Und das ist halt auch meine Lebens-
geschichte (...) und, ja, die war auch nicht einfach, ja. Aber trotzdem ist ja unglaublich, was man
leisten kann, oder?” (EF 3,Z 715-718).

Von 13 Angehorigen hatten 11 starke oder sehr starke gesundheitliche Beeintrachtigungen,
die teils auf einseitige und auf Dauer fiir den Organismus liberfordernde Beanspruchung in-
folge der Pflegetatigkeiten zurtickgingen. Mehrere Personen waren schwerbehindert und litten
an chronischen Erkrankungen. Energie Uber die Pflegetatigkeiten hinaus fiir personliche Be-
schaftigungen bestand allgemein nur in sehr geringem Ausmal. Daher wurde im Alltag kaum
bzw. kein Ausgleich zur ,Pflege als Zumutung’ erfahren.
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Einflussfaktoren und sozialer Bezugsrahmen informeller Versorgung

Verschiedene Faktoren beeinflussten, zum Teil gravierend, das Handeln und die Handlungs-
strategien in der hauslichen Pflege und waren damit auch teilweise fiir die aus diesen Hand-
lungen resultierenden Folgen verantwortlich. Zum einen stellten die Einflussfaktoren insge-
samt den sozialen Bezugsrahmen dar, in dem informelle Versorgung existiert, zum anderen
wirkten einzelne oder mehrere Einflussfaktoren intervenierend auf die Akzeptanz der Wirklich-
keit und somit auf das Gestalten und Aufrechterhalten hauslicher Pflegearrangements ein. Zu
den Einflussfaktoren zahlten gesellschaftliche, soziale und Beziehungsstrukturen, teils inei-
nandergreifend. Sie alle standen in Wechselwirkung mit der durch die Betroffenen aufzubrin-
genden Akzeptanz fiir die gemeinsame Lebensform eines hauslichen Pflegearrangements.

Nachfolgend wird sowohl auf die eher unmittelbar auf die Handlungsweisen der Betroffenen
einflussnehmenden Faktoren eingegangen, als auch auf die, die auf sozialer bzw. gesellschaft-
licher Ebene angesiedelt waren.

Wiinsche artikulieren miissen

Der Befund, dass mannigfaltige Wiinsche von pflegebediirftigen und pflegenden Personen ar-
tikuliert werden mussten, beschreibt aus der Perspektive der Befragten die als negativ wahr-
genommenen Istzustande bei den Gestaltungsmaoglichkeiten hauslicher Pflegearrangements.
Ein Beispiel dafiir war die Unmdglichkeit der Inanspruchnahme von Unterstiitzungsleistungen,
auch wenn keine finanziellen Einschrankungen vorlagen: ,Wir haben lber zwanzigtausend
Euro im Monat auf dem Konto liegen, die wir fiir die Pflege ausgeben, und fiir die Assistenz
tagstiber. Ja, da kommt das Geld am Monatsanfang, und am Monatsende Uberweise ich es
wieder zurlick” (EF 10, Z 224-227). Einen detaillierten Einblick in diese Vielfalt von in der Wirk-
lichkeit wahrgenommenen fehlenden Mdéglichkeiten zur Gestaltung hauslicher Pflegearrange-
ments vermittelt nachfolgend die vollumfangliche Auflistung der artikulierten Wiinsche, zu-
sammengefasst anhand der Rubriken ,Politik’, ,Infrastruktur’, ,Finanzierung’, ,VdK' und ,Gesell-
schaftliches - Zwischenmenschliches":
Im Hinblick auf die Politik wurden Wiinsche dahingehend formuliert, dass

e sich der VdK fir die Kontrolle zur Umsetzung der Gesetze zur Pflege auf politischer

Ebene einsetzen soll,

¢ die hdusliche Pflege durch Wiedereinfiihrung des Zivildienstes verbessert wird,

¢ eine Pflegevollversicherung eingefiihrt wird

e man ,frei bekommen kdnnen soll, wie bei erkranktem Kind’, wenn Sondersituationen in

der laufenden Pflege eintreten, und nicht nur zu Beginn der Pflegelibernahme,
e praktikable Rahmenbedingungen fiir Nachbarschaftshilfe geschaffen werden.

Bezogen auf die pflegerische Infrastruktur wurden Wiinsche geaufiert nach:
¢ mehr Pflegestutzpunkten,

e teilstationaren Einrichtungen fir diverse spezifische Bedarfslagen zur Entlastung,
e einer standardisierten Liste mit Kontaktdaten zur Hilfestellung direkt beim Erhalt der
Diagnose Demenz,

e einer besseren Verfligbarkeit professioneller Pflege in der Nacht,

e einer umfassenden koordinierenden Hilfe- bzw. Anlaufstelle bzw. einem Lotsen/ Kim-
merer ,von Anfang’ an,

¢ einer vollumfanglichen Aufklarung tber alle Unterstiitzungsleistungen,
e ,24-Stunden-Kraften“ zur Entlastung im Haushalt,
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e weiteren Bezugspersonen zur Entlastung von Angehérigen,

e einer Allrounder-Dienststelle fiir hausmeisterahnliche Tatigkeiten sowie Verwaltungs-
und Organisationsaufgaben, die bei den Kommunen angesiedelt ist sowie

e einer ,Tauschborse fir Wohnungen” (EF 14, Z 441).

Winsche in Bezug auf die Finanzierung umfassten:
e bessere Bezahlung fiir Pflegekrafte und Anbieter von ambulanten Pflegediensten,
e Lohnersatzleistung/ Gehalt fiir pflegende Angehdrige,
e Zahlung hoherer Rentenbeitrage in die Rentenversicherung durch Krankenkassen,
o finanzielle Mittel fiir die Nachbarschaftshilfe,
e bezahlbare Haushaltskrafte,
o direkte Benennung von Ansprechpartnern durch den VdK fiir diejenigen Bereiche, in
denen er selber nicht beraten darf.

Bezogen auf die Arbeit des VdK wurden als Wiinsche geaulert:
o mehr lokale Prasens von ehrenamtlichen Mitgliedern,
e mehr medienwirksame Tatigkeit und
e die Anerkennung des VdK, dass hausliche Pflege auch Familien und junge Menschen
betrifft;

Im Hinblick auf die Gesellschaft und zwischenmenschliche Aspekte wurden Wiinsche danach
geduBert, als Pflegende wahrgenommen zu werden, insbesondere:

e gesehen zu werden und ,dass sich eben jemand interessiert’,

¢ nach seelischer Unterstiitzung

e danach, Feedback erhalten zu wollen

e offen kommunizieren zu kdnnen, wie die eigene Situation ist und sich nicht verstecken

zu miissen und
e gehort zu werden.

Der Wunsch, gehort zu werden, wurde sehr eindringlich von einer Teilnehmerin mit ,wieso hort
mich denn keiner?“(EF 16, Z 656) ausgedriickt und eine andere Teilnehmende resiimierte ge-
gen Ende des Interviews zu diesem Aspekt: ,Wenn sich da einfach mal jemand bereit erklart,
zuzuhoren das ist doch ein Geschenk, das muss man annehmen” (EF, Z 851f.).

Ohne Empathie kein Begreifen von Pflegerealitdten

Auf individueller, gesellschaftlicher und politischer Ebene besteht Unverstandnis fir die Reali-
tat der Pflege und Behinderung. Abwesende Empathie mit und mangelndes Einfiihlungsver-
mogen in die Menschen, die damit konfrontiert sind, scheinen deshalb einerseits dafiir ursach-
lich zu sein, dass sich in der deutschen Gesellschaft um eine soziale Kompetenz im Umgang
mit Pflege und Behinderung nicht ausreichend gekiimmert wird. Ein Bewusstsein fiir diese As-
pekte des menschlichen Lebens trate erst im zunehmenden Alter auf und ein Verstandnis fir
die Wirklichkeit von Pflege entwickele sich nur durch Betroffenheit - so eine mehrfach geau-
Rerte Annahme.

Die Nichtwirdigung der hauslichen Pflege ist demzufolge Ausdruck der in der Gesellschaft
vorherrschenden Haltung zu einem der existentiellsten Bereiche des Lebens tGiberhaupt. Diese
Problematik wurde auch wahrend der ersten Welle der Corona Pandemie fiir die Betroffenen
erfahrbar. Politik nehme Pflegende nicht ernst, sei fern der Realitat von diesen und ,dachte sich
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diese schon’, war eine weitere mehrfach gedulRerte Annahme. Vor diesem Hintergrund erschie-
nen auch Krankheitsbilder, wie beispielsweise die Alzheimer-Demenz, aulerhalb von unmittel-
bar davon Betroffenen deshalb als sehr schwer vermittelbar.

Ein nachdriickliches Beispiel stellten Familien dar, die auch als solche - Kind darf Kind sein,
Mutter darf arbeiten, Geschwisterkinder diirfen ohne Abzug bei Hartz IV-Bezug jobben usw. —
Familie sein kdnnen und zwar mit einem pflegebediirftigen und/oder behinderten Familienmit-
glied, analog zu Familien ohne ein solches Familienmitglied: ,Ja, wir sind doch auch Familie”
(EF 4,Z 251). Ebenso nachdriicklich und einmalig wurde in einem Interview davon erzéhlt, wie
eine Dorfgemeinschaft eine Familie finanziell unterstiitzte: ,Da haben wir dann natiirlich auch
fir den F. das Geld hergenommen, weil wir nur ein kleines Zimmer fiir ihn hatten, und haben
angebaut” (EF 13, Z 141f.).

Per se stiitzten Mitfihlende hausliche Pflegearrangements. Erfahrungen, die demgegeniiber
mit beruflich Pflegenden in der hduslichenVersorgung ohne Mitgefiihl gemacht wurden, waren
zuweilen katastrophal: ,Dann hére ich unten etwas rumpeln, und zwar friih um zwei Uhr. Dann
gehe ich herunter. Dann war meine Mutter in der Speise gelegen. Wie sie da hinkam? Keine
Ahnung. Aber sie war auf den Fliesen, in der Speise, gelegen. Und die Pflegekraft hat besser
geschlafen wie meine Mutter” (EF 6, Z 279-282).

Problematische Rollenzuschreibungen

In hauslichen Pflegearrangements sind die Rollen grundséatzlich verteilt: es gibt die pflegebe-
diirftige Person, die das flihrende Sorgeverhalten ihrer Angehdrigen annimmt und die Angeho-
rigen, die die ihr zugefallene Rolle als Verantwortliche in der hauslichen Versorgung iiberneh-
men. Rollenzuschreibungen, die fiir Personen problematisch wurden, traten dann auf, wenn
aufgrund von Familienzugehorigkeit Erwartungen an einzelne Familienmitglieder gerichtet
wurden oder von diesen selber verinnerlicht worden waren: ,Ich wurde so erzogen, dass, ich
kenne das einfach nur, also meine Oma damals war halt auch bis zum Schluss quasi zuhause
(...) und fiir meine Familie war das quasi selbstverstandlich, die Last auf sich zu nehmen*” (EF
16, Z 142-145), berichtete eine junge Erwachsene und erzahlte weiter: ,Ich wollte da unbedingt
raus (...), ich habe immer gesagt, ich will weg, ich habe das immer zu meiner Familie gesagt” (
Z 551-553) und ,das ist ja alles so verzwickt gewesen, dass ich einfach mit dieser Entschei-
dung, jetzt kann ich endlich weg, dass es fiir mich einfach das richtige war” (Z 541-542) und
,diese Freiheit, die man da einfach hatte, war unbeschreiblich, ich geh jetzt einfach, ist mir egal,
was mit dem (ihrem Vater, einf. Verf.) ist" (Z 555f.).

Oftmals bedeutete die Zuriickweisung einer Rolle persdnlich mit Schuldgefiihlen und Selbst-
vorwirfen klar kommen zu miissen. Dass man als Familie zusammenhalten muss, wurde
mehrfach als Ursache dafiir angesehen, dass hausliche Pflegearrangements funktionierten.
Wem die Rolle der Hauptpflegeperson in Familien angetragen wird, kann auch kulturell ver-
schieden sein, in der Regel pflegten beispielweise keine Manner in traditionellen tiirkischen
Familien ihre Eltern, sondern es pflegte die Schwiegertochter. Aufgrund von geringfligig aus-
gebildeten transkulturellen Handlungskompetenzen im Gesundheitswesen werden bestimmte
Zielgruppen nicht aufgefangen und fallen durch ,das Raster der Unterstiitzungsleistungen’.

Pflege wird als Teil des Generationenvertrags angesehen, der zwar unzeitgemal sei, mit dem
die Verantwortungsiibernahme in der informellen Versorgung durch Angehdrige aber nach wie
vor als eine moralische bzw. ethische Verpflichtung gesellschaftlich erwartet wird. Fir diese
Pflegetibernahme erhalten Angehdrige nur in sehr beschranktem Male soziale Anerkennung
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Bedarfsgerechte Beratung

Einfluss auf die Gestaltung und Aufrechterhaltung der hauslichen Pflege nahmen das Wissen
bzw. Nichtwissen um die Mdglichkeiten bedarfsgerechter Beratung und der Moglichkeiten,
diese in Anspruch nehmen zu kdnnen. Bedarfsgerecht wird dabei verstanden als am jeweiligen
vorliegenden und sich mitunter fortlaufend @ndernden Bedarf orientierte und von allen anderen
Interessen unabhangige Beratung. Oftmals erfuhren Angehdrige nur zufallig oder zeitlich zu
spat von bestehenden bzw. neueingefiihrten Leistungen, die sie in Anspruch nehmen kénnten.

Okonomie vs. Sozialstaat

Profitstreben von Unternehmen und Kliniken als Aktiengesellschaften wird als Kennzeichen
dafiir angesehen, dass die Okonomie das deutsche Sozialversicherungssystem bestimmt:
,2und der Mittelpunkt ist nicht der Patient. Der Mittelpunkt ist das Geld” (EF 6, Z 360). Profit-
streben zeigte sich im Verlauf der Corona-Pandemie an dem Anstieg der Preise fiir Hilfsmittel,
die teilweise eine Verdopplung erfuhren: ,(...) oder Wundschutzcreme, die wir unbedingt brau-
chen. Da ist die Packung erst einmal teuer geworden. Und dann hat man diese Tube auch im
Volumen noch verkleinert. Der Preis ist aber gleichgeblieben. Fast sechs Euro. Das sind so
Dinge, das ist unter Corona nicht in Ordnung. Die Wirtschaft oder was weil ich, wer da solche
Geschéfte macht” (EF 7, Z 298-301). Als weitere Profiteure in der pflegerischen Versorgung
wurden Trager alternativer Wohnformen ausgemacht, ,(...) die sich doch dumm und deppert”
(EF 13, Z 677) verdienen.

Als ausgesprochen miihsam wurde von Angehdrigen angesehen, dass mangelhafte Rahmen-
bedingungen dazu fiihrten, dass oft keine Budgetierung fiir bestimmte Unterstiitzungsleistun-
gen vorlagen und nachfolgend notwendige Strukturen fehlten, und dass weiterhin z.B. die Fi-
nanzierung von Integrationskraften/ Assistenzkraften nicht gesetzlich geklart sei sowie fir die
Erbringung zustehender Unterstiitzungsleistungen zu viele verschiedene Institutionen, u.a.
Pflegekasse, Bezirk, Landkreis zustandig sind.

2.4 Diskussion der Ergebnisse und Fazit

Die Ergebnisse dieses qualitativen Teils der VdK-Studie weisen im Hinblick auf die Aspekte,
die fiir den Bereich hauslicher Pflegearrangements bisher als relevant erkannt wurden, Uber-
schneidungen bzw. Ahnlichkeiten auf. Die im Sinne der Betroffenen hinreichend zu beriicksich-
tigenden Aspekte wie Vereinbarkeit von Pflege, Beruf und Privatleben, angemessenes Einkom-
men, soziale Absicherung, Aufklarung, Beratung, Schulung, Gesundheit und Wohlbefinden, ge-
meindenahe Dienste, Anerkennung des Status und Inklusion (UNECE 2019) waren auch in die-
ser Untersuchung fir alle spezifischen Lebens- und Pflegesituationen von zentraler Bedeu-
tung.

Auffallig ist dagegen der Befund, dass in sehr groRem Umfang und mit aller Intensivitat fir die
Berlicksichtigung dieser Aspekte gekampft werden musste. Da die nach maximaler Varianz
erfolgte Fallauswahl Kontrastierungen der Einzelfélle in die Untersuchung einschloss, kann da-
von ausgegangen werden, dass die Aktivitat des ,Kampfen-mussens' in neuester Zeit ein gro-
Reres Ausmal} sowie einen anderen Stellenwert in der hauslichen Pflege eingenommen hat.
Sie erfordert von den Beteiligten hauslicher Pflegearrangements dementsprechend mehr Auf-
merksamkeit und Energie, die fiir die eigentliche Sorgearbeit dann nicht zur Verfligung stehen.
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In dhnlicher Form trifft dies auch fiir den umfanglichen Bereich der in der professionellen Ver-
sorgung wahrgenommen Defizite zu, die in und durch hausliche Pflegearrangements ausge-
glichen werden miissen. Hier liegt ein Grund fir das Ausmal schlicht darin, dass die Anzahl
hauslicher Pflegarrangements bereits seit langerer Zeit kontinuierlich ansteigt.

Anders als im motivationalen Pflegemodell (GraRel, 2006), in dessen Zentrum als Erklarungs-
ansatz fur informelle Pflegetéatigkeiten das eindimensionale, bipolare Pflegemotiv ,Zuneigung-
Verpflichtung” steht, steht im entwickelten Modell dieser Untersuchung (s. weiter oben) die
Herstellungsleistung der Handlungskompetenz ,Akzeptanz der Wirklichkeit” im Zentrum. Die
Einzelfalle drei und neun demonstrierten, dass zum einen Zuneigung zwischen pflegender und
pflegebediirftiger Person unverandert Bestand hat, auch wenn ein Pflegearrangement beendet
werden musste, und zum anderen, dass aufgrund der wieder gewonnenen Herstellungsleis-
tung der Handlungskompetenz ,Akzeptanz der Wirklichkeit” eine Jahre zuvor beendete haus-
liche Pflege neu aufgenommen werden konnte. Die ,Akzeptanz der Wirklichkeit” wird daher fur
den Gegenstandsbereich der hauslichen Pflege als ausschlaggebend angesehen.

Die Antwort auf die Fragestellung dieser Untersuchung: Was erfahren und wiinschen Men-
schen, die sich fiir die hdusliche Pflege entschieden haben, lautet: Menschen erleben eine neue
gemeinsame Lebensform, in der sie bereit sein miissen, die jeweils neuen Rollen als pflegebe-
diirftige bzw. pflegende Person zu ibernehmen. In dieser Lebensform etabliert sich zuneh-
mend und in Abhangigkeit von dem Verlauf des Pflege- bzw. Versorgungsprozesses einseitig
fihrendes Sorgeverhalten. Es liegt also kein reziproker Altruismus vor und die Rolleniber-
nahme durch die Personen in der informellen Versorgung ist endgiiltig.

Gelingt die Akzeptanz dieser Veranderungen, kann pflegen und gepflegt werden aufgrund exis-
tierender sozialer Beziehung zwischen Personen auch eine neue, eigene Qualitat fur die Per-
sonen bedeuten, die zur personlichen Zufriedenheit beitrdgt. Da Akzeptanz als eine Hand-
lungskompetenz der Personen nicht fix ist, sondern erstens prozesshaft und zweitens andau-
ernd dynamisch, bedeutet die Herstellungsleistung dieser Handlungskompetenz eine immer
gleichbleibende Anforderung an die Beteiligten in der hduslichen Versorgung.

Welche Beweggriinde regelméaRigen und unbezahlten informellen Pflege- bzw. Versorgungs-
tatigkeiten zu Grunde liegen, konnte in dieser Untersuchung ebenso geklart werden wie die
Beeinflussung dieser Beweggriinde durch eine Vielzahl heterogener Einflussfaktoren.

Wie im Einzelnen die Ausfiihrungen der vielschichtigen Einflussfaktoren konkretisierten, ste-
hen personliche Lebens- und Pflegesituationen in einem systemischen Zusammenhang. Ins-
gesamt stellen Einflussfaktoren den sozialen Bezugsrahmen informeller Versorgung dar, der
Uberwiegend Herausforderungen oder sogar Hindernisse fiir die Betroffenen im Hinblick auf
die Gestaltung und Aufrechterhaltung informeller Versorgung enthalt. Gleichfalls gehdren Di-
mensionen der menschlichen Abhangigkeit von sozialer Steuerung wie auch Unterstiitzung
(Sozialitat) - und Solidaritat zum sozialen Bezugsrahmen informeller Versorgung. Solidaritat
trat dabei in zwei Varianten auf. Sie bedeutete zum einen die ,Erfiillung der berechtigten Er-
wartungen anderer”, wobei berechtigt sich darauf bezieht, ,dass eine Person sich im sozialen
Leben konsistent und zuverladssig verhalt” (Bierhoff 2002). Zum anderen ist mit sozialer Ver-
antwortung die Befolgung sozialer Spielregeln (wie die der Einhaltung des Generationenver-
trags) gemeint.

Kinder und Minderjahrige, die unmittelbar und alltaglich in Pflegearrangements in der Haus-
lichkeit, im wortlichen Sinne, eingebunden waren, funktionierten dauerhaft in den Familien in
Rollen, die ihre Selbstandigkeit bis hin zu einer mitwachsenden Uberforderung zu Ungunsten
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ihrer eigenen Entwicklung erzwangen. In beiden vorliegenden Einzelféllen dieser Untersuchung
flihrte diese Dysfunktionalitat zu bis ins Erwachsenalter andauernden negativen Auswirkungen
fur die Betroffenen.

Alle Teilnehmenden der Untersuchung wiinschten sich fir ihre jeweilige spezifische Lebens-
form soziale Anerkennung, die sich in ihrer alltdglichen Praxis hauslicher Pflege- und Versor-
gungsarrangements in bedarfsgerechter und damit per se auf Flexibilitat ausgelegter Unter-
stuitzung niederschlagt. Das hierbei, bildlich gesprochen, derzeit noch ,sehr viel Luft nach oben
ist", ist als eins der zentralen Ergebnisse und zugleich als das relevanteste dieser qualitativen
Untersuchung hauslicher Pflegearrangements anzusehen.
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3. Analyse der Gruppendiskussionen

Neben Interviews mit einzelnen Personen uber ihre Erfahrungen in der hauslichen Pflege um-
fasste die VdK-Pflegestudie auch die Durchfiihrung von Gruppendiskussionen mit unter-
schiedlichen Gruppen und Arbeitskreisen aus den VdK-Landesverbanden. Die Intention der
Gruppendiskussionen bestand darin, ein Bild dariiber zu erhalten, wo und von wem zu welchen
Themen innerhalb des VdK liber Fragen der hauslichen Pflege diskutiert und dazu gearbeitet
wird. Die Vertreter der Landesverbande haben fiir sich entschieden, welche Gruppe fir die
Durchfiihrung einer Gruppendiskussion mit dem Team der Hochschule Osnabriick angespro-
chen werden soll. Insgesamt wurden neun Gruppendiskussionen zwischen August und Okto-
ber 2021 mit sehr unterschiedlichen Gremien und Gruppen innerhalb der VdK-Landesverbande
gefihrt, die nachstehend in der Reihenfolge der durchgefiihrten Gesprache aufgelistet sind:
e Sozialpolitischer Ausschuss und weitere Arbeitsgruppen VdK Saarland, Saarbriicken,
19.08.2021
e Sozialpolitischer Ausschuss des VdK Nordrhein-Westfalen, Bielefeld, 02.09.2021
e Kreis der Frauenvertreterinnen des VdK Rheinland-Pfalz, Mainz, 07.09.21
e Fachgruppe Gesundheit und Pflege im VdK Nordrhein-Westfalen, Diisseldorf,
08.09.2021
e Sozialpolitischer Ausschuss des VdK Niedersachsen/Bremen, Oldenburg, 15.09.2021
e Verein ,Geriatrisch-gerontopsychiatrischer Verbund Tempelhof-Schoneberg®, Berlin,
22.09.2021
o Pflegeberaterinnen des Beratungstelefons Pflege und Wohnen des VdK Bayern, Miin-
chen, 20.10.21
e Pflegebegleiterinnen aus dem VdK-Kreisverband Traunstein, Traunstein, 22.10.2021
e Sozialpolitischer Ausschuss des VdK Baden-Wiirttemberg, Stuttgart, 27.10.21

Die Gruppendiskussionen haben ein sehr umfangreiches Bild der zahlreichen Aktivitaten des
VdK zur hauslichen pflegerischen Versorgung gezeichnet. Sie umfassen politische Arbeit im
Sinne der Meinungsbildung oder die Formulierung von Positionen und Aktivitaten zur Durch-
setzung pflegepolitischer Forderungen. Sie zeigen ebenso die wertvolle Arbeit in der direkten
Beratung und Begleitung pflegebediirftiger Menschen vor Ort und regional. Die Einschatzung
einer Teilnehmerin, dass der VdK zu vielen Themen der Pflege die Funktion eines Seismogra-
phen hat, wird durch die umfassenden Eindriicke und Erfahrungen, die in den Gruppendiskus-
sionen geteilt wurden, eindrucksvoll bestatigt.

Beeindruckend in den Gruppendiskussionen war das hohe Ausmal} an Engagement bei allen
Beteiligten in der und fir die jeweilige Gruppe, in der sie aktiv sind, aber auch fiir den VdK
insgesamt und die grundsatzlichen Fragen der pflegerischen Versorgung. Ebenso beeindru-
ckend war die Vielfalt der Kenntnisse, Erfahrungen und Expertise, die die Teilnehmerinnen und
Teilnehmer in die Gruppendiskussionen einbrachten. Innerhalb der verschiedenen Gruppen im
VdK kommt es somit zu einer sehr interessanten und sicherlich auch wertvollen Zusammen-
arbeit sehr fundierter Kenntnisse und Erfahrungen aus Praxis, Politik und beruflichen Hinter-
grinden, die die Diskussionen zu Pflegefragen in besonderer Weise qualifizieren. Alle Beteilig-
ten haben auf der Basis teils langjahriger Erfahrung ihre Sichtweisen eingebracht.

Die Ergebnisdarstellung ist so aufgebaut, das zunachst zentrale Ergebnisse anhand ubergrei-
fender Themenbereiche dargestellt werden. Diese beziehen sich zunachst auf verschiedene
Aspekte der Selbsteinschatzung des VdK im Hinblick auf seine Aufgaben, seine Mdglichkeiten
und seine Wirksamkeit. Aufgezeigt werden auch Themen im Zusammenhang mit der Mitglied-
schaft im VdK und innerverbandlichen Diskussionen. Die Diskussionen mit den eher ,pflege-
nahen” und ,politiknahen” Gruppen werden getrennt voneinander zusammengefasst. Neben
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diesen eher auf den VdK bezogenen Themenbereichen wurden weitere Themen in den Grup-
pendiskussionen erdrtert, denen auch jeweils eine kurze Zusammenfassung gewidmet ist. Den
Abschluss bildet eine kurze Zusammenfassung und Wirdigung jeder einzelnen Gruppendis-
kussion.

3.1 Themenbereich I: Aufgaben des VdK

Einen breiten Raum haben in den Gesprachen Uberlegungen und Diskussionen zu den Aufga-
ben des VdK eingenommen. Diese wurden grundsatzlich, aber auch mit einem konkreten Be-
zug zur Bundes-, Landes- oder kommunalen Ebene geschildert. Einige der Aufgaben sind nach
aullen, andere nach innen gerichtet und beziehen sich auf verbandsinterne Aspekte.

Nach aullen gerichtet ist die Aufgabe, Forderungen zu stellen, ,in der Politik ein schlechtes
Gewissen zu erzeugen” und als Lobby fiir pflegebedirftige Menschen und Angehdrige aufzu-
treten. Vielfach wurde auch die Rolle als Lobby fiir die Beschéftigten in der Pflege angespro-
chen. Diese Aufgabe wird auch als Erwartung an den VdK herangetragen: sich weiter einzumi-
schen und dafiir zu sorgen, dass Pflege in der Politik konsequenter beriicksichtigt wird.

Auf der bundespolitischen Ebene nimmt der VdK zu Gesetzesvorhaben Stellung und nutzt Vor-
haben (z.B. die Pflegestarkungsgesetze oder die Positionen der Konzertierten Aktion Pflege -
KAP) zur Weiterentwicklung der eigenen Auseinandersetzung mit den darin enthaltenen The-
men, die dann wiederum in die Diskussion eingebracht werden. Zu den Beitrdgen zur politi-
schen Diskussion gehoren auch ethische Fragen wie beispielsweise, in welchem Ausmal die
Versorgung von den individuell verfiigbaren Finanzmitteln abhangig sein soll.

Dem VdK wird eine grundsatzlich wichtige Rolle dabei zugeschrieben, das Thema Pflege auf
die politische Agenda zu setzen, weil der Eindruck besteht, dass dies von den Parteien nicht
geleistet wird und ohne externen Druck und Impuls tGberhaupt keine Weiterentwicklungen in
der Pflege angestolRen wiirden. Zudem gibt es nicht viele andere Verbande, die Lobbyarbeit
fir die Pflege insgesamt und insbesondere fiir pflegende Angehérige machen wiirden. Diese
Situation bedeutet jedoch auch, dass alles eine Frage von groBer Geduld und dem ,Bohren
dicker Bretter sei, bei der der Alltag aus Spanen besteht“. Entsprechend héhle nur steter Trop-
fen den Stein.

Als problematisch wird erlebt, dass in der Politik oftmals eher mit Anbieterverbdnden gespro-
chen wird, weil es da um mehr Geld, Arbeitsplatze, Tariffragen und anderes geht — Themen,
die zwar auch im VdK diskutiert werden, dort jedoch nicht vor dem Hintergrund eigener Um-
setzungsnotwendigkeiten und -maglichkeiten in eigenen Einrichtungen. Dies wird als Vorteil
und Begriindung einer starkeren politischen Beteiligung betrachtet, weil — wie es ein Teilneh-
mer formulierte — der VdK frei von monetaren Interessen das vertreten und einfordern kann,
was aus seiner Sicht fur die Menschen am wichtigsten ist. Dabei ist der VdK nicht angreifbar,
weil er keinen Cent 6ffentliche Forderung erhalt.

Eine weitere wichtige Aufgabe mit AuBenwirkung ist die Offentlichkeitsarbeit zu unterschied-
lichen sozialpolitischen Themen, aber insbesondere zum Thema Pflege. Das Ziel besteht da-
rin, mehr Informationen fiir die Offentlichkeit bereit zu stellen, insbesondere bei akuter Pflege-
bedurftigkeit, auf die die meisten Menschen nicht vorbereitet sind.

Eine nach innen gerichtete Aufgabe besteht darin, ein Austauschforum fiir pflegebeddrftige
Menschen und Angehdrige zu bieten. Auch das Finden einer Balance, die es allen Mitgliedern,
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und nicht nur einigen wenigen, ermdglicht, sich an der Arbeit zu beteiligen, ist eine nach innen
gerichtete Aufgabe.

VdK vor Ort

Sehr umfangreich waren die Einschatzungen zu den Aufgaben des VdK vor Ort. Die Zielset-
zung, ein Austauschforum fiir Fragen der Pflege zu bieten, wird in der Arbeit vor Ort in den Orts-
oder Kreisverbanden sehr konkret. In einem Gesprach wurde darauf hingewiesen, dass nicht
unterschatzt werden darf, wie viel die Ortverbdnde in despektierlich ,Kaffeekranzchen” ge-
nannten Treffen dazu beitragen, dass Menschen das Thema Pflege besprechen und somit eine
Anlaufstelle erhalten, um sich auszuweinen, miteinander zu sprechen oder einfach da zu sein.
Eine Teilnehmerin driickte es so aus, dass man die, die pflegen, mental starken kann. Viele
Angehdrige haben mit Selbstzweifeln zu kdmpfen, weil sie nirgendwo Uber ihre Situation spre-
chen kdénnen. Sich untereinander bestarken und vergewissern zu kdnnen, nicht allein zu sein,
sind wichtige Unterstiitzungsaspekte fiir Angehorige. Diese Mdglichkeiten zu schaffen, wird
als wichtiger Beitrag des VdK gesehen, der oftmals durch die Frauenvertreterinnen oder Frau-
enkonferenzen realisiert wird.

Ein haufiges Thema in den Ortsverbanden ist die Beantragung und Bewilligung eines Pflege-
grades und die damit verbundene Begutachtung durch die Medizinischen Dienste. Eine kon-
krete Unterstiitzungsmaoglichkeit besteht in der Begleitung bei diesen Begutachtungen zur
Feststellung der Pflegebediirftigkeit. In diesem Bereich werden auch Mdéglichkeiten zur Wei-
terentwicklung dahingehend gesehen, dass durch gezielte Schulungen die Kompetenzen zur
Begleitung der Begutachtungen ausgebaut werden konnten. Ebenso besteht die Einschatzung,
dass allein die Prasenz des VdK durch eine Person bei der Begutachtung schon eine Auswir-
kung hat. In vielen Fallen wird der VdK auch angesprochen, wenn es um Widerspriiche gegen
Begutachtungsergebnisse geht und beispielsweise kein oder ein nach Ansicht der Ratsuchen-
den zu niedriger Pflegegrad festgestellt wurde. Die Relevanz einer Begleitung bei der Begut-
achtung ist auch deshalb vor Ort prasent, weil sich viele Menschen mit der Angst an den VdK
wenden, dass das eigene Geld fir die Pflege nicht reichen konnte, dass nicht klar ist, ob sie
mit der Rente auskommen oder ob sie liberhaupt etwas fir die Pflege dazu bezahlen missen.

In den Orts- und Kreisverbanden wird auch die Bedeutung der Kommunen fir die hausliche
Pflege deutlich, weil pflegebediirftige Menschen und ihre Angehdrigen ihre Pflegesituation im-
mer nur vor dem Hintergrund der lokal verfiigbaren Angebote gestalten kdnnen. Aus diesem
Grund wurden in einigen Landes- aber auch Orts- und Kreisverbdnden Adressen der Kommu-
nalpolitiker gesammelt, um ihnen regelmaRig Informationen und Forderungen zukommen zu
lassen.

Die Arbeit vor Ort spielt auch eine groRRe Rolle bei der Themenfindung zur Pflege. Themen wer-
den durch die Mitglieder vor Ort eingebracht oder schlagen sich in der Beratung nieder und
finden von dort ihren Weg in die verschiedenen Gruppen und Gremien des VdK. Insgesamt
besteht der Eindruck, dass das Thema Pflege immer haufiger eingebracht wird. In einem Bun-
desland werden Vorsprachen und Antrdage in den Geschaftsstellen erfasst und untermauern
diesen Eindruck. Das Thema Pflege nimmt insgesamt an Bedeutung zu und Klarungen zu Fra-
gen der Pflege sind ein zunehmendes Bediirfnis der Mitglieder. In einer Gruppendiskussion
wurde von der Beobachtung berichtet, dass das Pflegethema auch fir viele Hauséarzte neu ist
und einige daher direkt an den VdK verweisen. Dies wird einerseits begrift, andererseits soll-
ten Hausarzte Angehdrige selbst besser unterstiitzen und sie ermuntern, sich ausreichende
Auszeiten zu nehmen.
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Auch auf der kommunalen Ebene stellen sich grundsatzliche Fragen der politischen Partizipa-
tion. So ist keinesfalls sichergestellt, dass eine VdK-Vertretung in ortlichen Pflegekonferenzen
erfolgt, sofern es diese gibt. Daher nehmen in den Landesverbanden Uberlegungen, wie vor Ort
Ehrenamtliche dabei unterstiitzt werden kdnnen, in die Pflegekonferenzen zu kommen, ahnlich
wie bei den kommunalen Gesundheitskonferenzen, einen breiten Raum ein. Hinter diesen
Uberlegungen stehen auch grundsétzliche Fragen dahingehend, wie es gelingen kann, dass
Patienten- und Pflegevertreter in den unterschiedlichen Gremien auf Augenhéhe wahrgenom-
men werden und agieren konnen. In einer Gruppe wurde dazu angeregt, dass der VdK Positio-
nen zur Pflege entwickelt, die den Ehrenamtlichen und anderen in Gremien vor Ort helfen kon-
nen, die Position des VdK und nicht nur ihre eigene in den Gremien vor Ort vertreten zu kdnnen.
Im Rahmen der Diskussion wurde dazu darauf hingewiesen, dass tatsachlich viele Positionen
auf Landesebene formuliert wurden, die auch im Internet und fiir Mitglieder abrufbar, aber of-
fensichtlich noch nicht bei allen bekannt seien. Als auffallig wird bei Diskussionen auf der kom-
munalen Ebene die Angst vor zu hohen Kosten durch die Pflege erlebt, Gber die sehr viel ge-
sprochen wird.

Rechtsberatung des VdK

Eine wichtige Aufgabe liegt in der Rechtsberatung des VdK, tber die sich viele Menschen an
den VdK wenden oder Kontakt zu ihm bekommen. Die Zunahme an Rechtsstreitigkeiten in
Pflegefragen kann dabei zu einer erhohten Mitgliederzahl fiihren, da nur Mitglieder vertreten
werden diirfen. Zum Verstandnis der Rechtsberatung gehort jedoch auch, Mitgliedern zu sa-
gen, dass eine Klage womaglich keine Erfolgsaussichten hat. In einem Bundesland wird die
Erfolgsquote bei Rechtsstreitigkeiten in der Pflege mit knapp 40% angegeben, wobei es immer
davon abhéngig ist, um welche Frage es in dem Rechtsstreit geht (z.B. Pflegegradeinstufung
oder Streitigkeiten um Beitragsfragen). Die hochsten Erfolge sind bei der Pflegegradeinstu-
fung zu verzeichnen.

Nicht helfen kann der VdK bei zivilrechtlichen Fragen wie sie in Streitigkeiten iber Vertrage mit
Pflegeheimen entstehen kénnen. In diesem Zusammenhang besteht die grundsatzliche Prob-
lematik, dass der VdK nur sozialrechtlich, aber nicht zivilrechtlich vertreten darf. Bei entspre-
chenden Fragen wird versucht, die Ratsuchenden anderweitig zu vermitteln.

Kooperationen und Netzwerke des VdK

In seiner Arbeit auf Landesebene kommt es seitens des VdK zu vielfaltigen Kooperationen mit
anderen Verbanden. Diese ergeben sich oftmals durch die gemeinsame Mitgliedschaft in so-
zialpolitischen Gremien wie dem Landesbehindertenbeirat oder dem Landesteilhabebeirat.
Hinzu kommen Kooperationen und Netzwerke innerhalb des Bundesverbandes. Im Hinblick
auf lokale und kommunale Netzwerke wird von unterschiedlichen Erfahrungen berichtet, wobei
eine Tendenz gesehen wird, dass sich die Kooperation mit anderen Organisationen und Ver-
banden verbessert hat, zu denen es friiher Konkurrenzbeziehungen gegeben hat.

Grenzen der Aufgaben des VdK werden dort gesehen, wo der VdK Aufgaben Gbernimmt, fir
die eigentlich andere zusténdig sind (z.B. im Vorfeld der eigentlichen Rechtsberatung). Dabei
entsteht oftmals das Spannungsfeld, einerseits Menschen, die sich an den VdK wenden, helfen
zu wollen, andererseits auf Liicken im System hinzuweisen, die dazu fiihren, dass ein Bera-
tungsbedarf Uberhaupt erst entsteht. In diesem Zusammenhang wird die Gefahr gesehen,
dass manche wichtige Aufgaben in die Ehrenamtlichkeit abgeschoben werden. Dieses Thema
wurde auch im Zusammenhang mit der Pflegebegleitung oder Pflegeberatung durch den VdK
diskutiert.
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3.2 Themenbereich II: Wirksamkeit des VdK

Ein wichtiger Diskussionsgegenstand in den Gruppendiskussion war die Frage, fur wie wirk-
sam die Arbeit des VdK durch die unterschiedlichen Gruppen eingeschatzt wird und welche
Einflussmoglichkeiten auf pflegepolitische Fragen der VdK hat. ErwartungsgemaR gab es dazu
umfangreiche Einschatzungen, die im Folgenden zusammengefasst sind.

Als wesentliches Element der Einflussmdglichkeiten des VdK wird seine Gro3e bzw. seine Mit-
gliederzahl angesehen, die allein dazu beitragt, dass der VdK mit seinen Anliegen Gehor findet.
Als Erfolg wird dabei angesehen, dass der VdK flachendeckend von vielen als erster Ansprech-
partner in Sachen Pflege gesehen wird. Einzelne Diskussionsteilnehmer gaben an, das Gefihl
zu haben, Gber den VdK mehr erreichen zu kdnnen und mehr gehort zu werden als iber andere
Wege. Am besten zusammengefasst hat die Moglichkeiten und Wirksamkeit des VdK eine
Teilnehmerin mit der AuBerung ,Wer in der Demokratie alleine ist, der hat verloren”.

Die Frage danach, welche konkreten Erfolge der VdK in den letzten Jahren erzielen konnte,
wurde ebenfalls vielfaltig beantwortet. Ein wichtiger Beitrag wird darin gesehen, dass im Rah-
men der Pflegestarkungsgesetze durch den neuen Pflegebediirftigkeitsbegriff auch dementi-
ell erkrankte Menschen nun Leistungen der Pflegeversicherung erhalten — ein Anliegen, fiir das
sich der VdK sehr lange stark gemacht hatte. Weitere Erfolge werden in der Besserstellung von
Angehdrigen, der Anhebung der Entgeltpunkte fiir die Rente, das Recht auf Kurzzeitpflege, der
Einfihrung des Entlastungsbetrags sowie — noch zu Zeiten des alten Pflegebediirftigkeitsbe-
griffs — der Moglichkeit von Leistungen auch in der Pflegestufe 0 gesehen. Genannt wurde
zudem der politische Einsatz zum Auf- und Ausbau von Pflegestiitzpunkten im Hinblick auf
deren Anzahl und Offnungszeiten auf Landesebene. In der Bilanz dieser Erfolge wird gesehen,
dass die Veranderungen nicht allein durch den VdK bewirkt wurden, dieser aber einen grol3en
Anteil daran hat. Mogliche Auswirkungen werden durch die Arbeit des VdK im Hinblick auf
Fragen der Pflegeausbildung sowie der Arbeits- und Riickkehrbedingungen in der Pflege gese-
hen. Auch Initiativen fir eine Pflegevollversicherung wurden angesprochen. Gro3e Hoffnun-
gen werden mit der 2022 gestarteten Kampagne zur Nachstenpflege verbunden.

Ein bedeutender Aspekt der Wirksamkeit und der Moglichkeiten des VdK wird in der erfolgrei-
chen Rechtsberatung und der Unterstiitzung der Mitglieder bei der rechtlichen Durchsetzung
ihrer Interessen gesehen. Dabei gelingt es, erhebliche Zahlungen fiir die Mitglieder zu erhalten,
die ohne die Rechtsberatung unrechtmafig nicht gezahlt worden waren.

Es wurden unterschiedliche Wege beschrieben, wie der VdK erfolgreich sein kann. Eine wich-
tige Rolle spielen dabei die Kommunikationsmdglichkeiten des Verbandes, durch die viele In-
formationen verbreitet und von vielen Menschen genutzt werden kdonnen. Dazu gehéren etab-
lierte Medien wie die Verbandszeitung, aber auch die Nutzung neuerer Formate wie Podcasts
o.a. Haufige Hinweise auf den VdK in den Medien oder Bezugnahme auf VdK-Positionen wer-
den als Erfolg und als Anzeichen einer meinungsbildenden Funktion des VdK angesehen. Da-
neben sind auch die eher klassischen Ansétze tiber Stellungnahmen zu Gesetzesvorhaben von
grolRer Bedeutung.

Ein weiterer Ansatz besteht in der direkten Ansprache von Politikern, insbesondere vor Wahlen.
Auch wenn die Gesprachsinhalte nach den jeweiligen Wahlen oft in den Hintergrund treten, so
bieten sich doch immer wieder Gelegenheiten, das Gesprach zu suchen. Im Kontakt mit der
Politik sind unterschiedliche Strategien erforderlich, die einerseits darin bestehen, Druck zu
erzeugen, andererseits aber auch ein ,Beschmusen” beinhalten kénnen, durch das angestrebte
Ziele erreicht werden kénnten. Fiir die Kontakte mit der Politik ist es innerhalb des Verbandes
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sehr wichtig, dass sich viele Personen mit kommunal-, landes- oder bundespolitischer Erfah-
rung einbringen und fiir die Anliegen des VdK eintreten. Der Kontakt zur Politik umfasst den
Kontakt zu einzelnen Personen und zu Parteien, bezieht aber auch den Kontakt mit Fraktionen
in Bundestag oder Landtagen sowie zu den zustandigen Ministerien mit ein.

Betont wurde, dass die politische Arbeit des VdK nicht ausschliellich auf der Bundesebene
erfolgt, sondern eigentlich in den Kreistagen auf der kommunalen Ebene beginnt und vor dort
oftmals ihren Weg auf die Landesebene findet. In diesem Zusammenhang wurde es als wich-
tig angesehen, dartiber zu informieren, dass nicht nur ,ein Strang nach oben fiihrt, sondern
mehrere Beteiligte dabei sind und sich nur dariiber Gehor verschafft werden kann“. Zum Teil
wurde es als einfacher erachtet, sich auf der Landesebene als auf der kommunalen Ebene
Gehor zu verschaffen, was vielleicht auch damit zusammenhangt, dass die pflegerische Ver-
sorgung erst langsam den Weg auf die kommunalpolitische Agenda findet und zudem viele
Regelungen auf Bundes- oder Landesebene getroffen werden. Am Beispiel des Beratungstele-
fons des VdK Bayern konnte aufgezeigt werden, dass das Zusammenwirken unterschiedlicher
Gruppen und Aktivitaten im VdK — in diesem Fall von Beratungstelefon und den Ressorts
Pflege, Sozialrecht und Sozialpolitik — den VdK-Anliegen eine hohe Strahlkraft verleiht und dem
VdK Bayern einen guten Ruf hinsichtlich seiner Kompetenz in der Pflegepolitik eingebracht hat.

Aus Sicht der Mitglieder bestehen die Mdglichkeiten des VdK darin, bei Missstanden laut zu
werden und Sprachrohr fiir Mitglieder und Ratsuchende zu sein. Durch das Erfahren und Erle-
ben von Missstanden in der pflegerischen Versorgung werden Initiativen angestoen und
Malnahmen geplant. In einer Gruppendiskussion wurde es so ausgedriickt: ,Wir machen die
Tur auf, héren zu und schauen dann, welche weitere Tir dafiir gedacht ist, wer kann darauf
antworten — wir bringen die Dinge als VdK nach oben”.

Angesprochen wurden aber auch Grenzen der Wirksamkeit und zwiespaltige Einschatzungen.
So wurde zum einen darauf hingewiesen, dass zwar rechtliche Erfolge fiir den VdK zu verzeich-
nen sind, viele Mitglieder jedoch mit Problemen zu kampfen haben, fiir die nicht in erster Linie
eine rechtliche Losung in Frage kommt. Entsprechend bedarf es politischer Initiativen, deren
Erfolge jedoch oftmals langfristiger und somit nicht immer unmittelbar sichtbar sind. In einer
Gruppendiskussion wurde es als Zwiespalt zwischen den Mdglichkeiten, etwas politisch anzu-
stol3en, einerseits und andererseits den vielen Einzelschicksalen beschrieben. Fiir viele kom-
men manche Lésungen und Initiativen zu spat oder reichen nicht aus. Hinzu kommt, dass auf-
grund der Vielfaltigkeit der Probleme in der hauslichen Pflege, das, was in einem Fall wichtig
und vorrangig ist, im anderen Fall eher nebensachlich ist. Dadurch besteht die Notwendigkeit
immer wieder neuer Prioritatensetzungen, die nicht fiir alle Mitglieder gleichermalien von Be-
deutung sind.

3.3 Themenbereich lll: Mitgliedschaft im VdK und interne Diskussionen

Viel wurde in den verschiedenen Gruppen dariiber gesprochen, wie das Thema Pflege inner-
halb des VdK diskutiert und behandelt wird und welche Bedeutung es bei der Gewinnung neuer
und dem Engagement aktueller Mitglieder hat.

Insgesamt wird wahrgenommen, dass das Thema Pflege viele Mitglieder betrifft und allein aus
diesem Grund innerhalb des VdK immer wichtiger wird. Auch bei Neumitgliedern wird dem
Thema Pflege eine hohe Bedeutung zugeschrieben. Die Einschatzungen, ob sich Menschen
wegen der Aktivitaten des VdK zum Thema Pflege fiir eine Mitgliedschaft entscheiden, sind
unterschiedlich. Einige sind davon liberzeugt und sehen eine mittlerweile langere Tradition
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zum Thema Pflege im Verband dafiir als malRgeblich an, andere sind bei dieser Frage zuriick-
haltender und sehen eher andere Themen wie beispielsweise Behinderung als maligeblicher
an.

Unterschiedliche Einschatzungen gab es auch zu der Frage, ob das sozialpolitische Engage-
ment des VdK entscheidend fiir die Mitgliedergewinnung ist oder die Méglichkeiten der recht-
lichen Beratung und Begleitung. Beide Sichtweisen wurden vertreten. Unstrittig war, dass die
rechtliche Beratung eine hohe Bedeutung hat. In einer Gruppendiskussion wurde dargelegt,
dass die Beratung zu Pflegefragen in der Rechtsberatung mit 5-6% der Anfragen zwar noch
Uberschaubar, aber insgesamt deutlich wachsend ist und in Zukunft vermutlich weiter wach-
sen wird. Aus diesem Grund kann die Beratung zu Pflegefragen ein wichtiger Teil der Gewin-
nung neuer Mitglieder sein, weil eine wirkliche Unterstiitzung durch die Rechtsberatung nur fiir
Mitglieder maglich ist und die Mitgliedschaft dariiber interessant werden kdnnte. In einigen
Landesverbanden gibt es bislang keine Wahrnehmung eines starkeren Mitgliederzuwachses
aufgrund von Pflegefragen. Allerdings wird aufgrund der Diskussion darliber nachgedacht,
dies in Zukunft systematischer zu erheben, da es vielfach tatsachlich nicht bekannt ist.

Insgesamt wird beobachtet, dass viele Menschen zum VdK kommen, wenn sie tatsdchlich
Probleme haben. Bei Pflegefragen gehen viele zunachst zum Pflegestiitzpunkt und kommen
zum VdK, wenn ein Widerspruch ansteht. In einer Diskussion wurde darauf hingewiesen, dass
die Beratungsschwerpunkte des VdK vor allem auf Rentenfragen und Fragen des Schwerbe-
hindertenrechts liegen. Die Unterstiitzung bei Pflegethemen miisste noch mehr bekannt ge-
macht werden. Entsprechend wurde in einer Diskussion angeregt, als Verband dorthin zu ge-
hen, wo die Menschen sind und nicht nur darauf zu warten, dass sie von sich aus in die Bera-
tung kommen.

Als problematisch wird die Beobachtung angesehen, dass viele Mitglieder den Verband wieder
verlassen, wenn ihre Probleme geldst sind, sie wiirden den VdK somit als bessere Rechts-
schutzversicherung ansehen. Andererseits kann der VdK, da Pflege in der Regel eine langer
andauernde Herausforderung darstellt, vielen Menschen langerfristig Unterstltzung anbieten
und somit auch fir eine langere Mitgliedschaft werben.

Auf die Frage, warum sich Menschen aufgrund von Pflegefragen an den VdK wenden oder
Mitglied werden sollten, wurde geantwortet, dass der VdK gut und qualifiziert in Sachen Pflege
beraten kann (was sich unter anderem daran zeigt, dass von einigen Stellen und Akteuren auf
den VdK verwiesen wird, weil zunehmend bekannt ist, dass dort gut beraten wird) und dass
der VdK unabhangig und neutral ist und tiber einen grofRen Erfahrungsschatz verfiigt.

3.4 Themenbereich IV: Erfahrungen in der Arbeit fur den VdK im unmittelbaren Kontakt
mit pflegebedurftigen Menschen/Angehodrigen und Motivation fir die Arbeit im VdK

,Der Kern an unserer Arbeit ist eine gute Arbeit und die macht man einfach gern”

Drei der Gruppendiskussionen fanden mit Vertreterinnen und Vertretern aus Gruppen statt, die
tagtaglich mit Fragen der pflegerischen Versorgung befasst sind — im Rahmen eines geriat-
risch-gerontopsychiatrischen Verbundes, beim Beratungstelefon Pflege und Wohnen sowie in
der ehrenamtlichen Pflegebegleitung. Die Arbeit dieser drei Gruppen steht beispielhaft und
stellvertretend fiir die wichtige und fiir viele Menschen hilfreiche Arbeit, die innerhalb des VdK,
seinen Landes- und Ortsverbanden, geleistet wird. Aus diesem Grund wird ihnen ein breiter
Raum in dieser Darstellung gegeben.
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Geriatrisch-gerontopsychiatrischer Verbund

Der geriatrisch-gerontopsychiatrische Verbund Tempelhof-Schoneberg wurde nach 20-jahri-
ger Vorarbeit im Rahmen einer gelungenen Netzwerkarbeit als Verein gegriindet. Die Zielset-
zung des Verbundes besteht darin, Menschen in der Nachbarschaft zu versorgen. Sehr intensiv
wurde in dem Gesprach diskutiert, was Netzwerkarbeit bedeutet. Als wichtigster Aspekt wurde
dabei genannt, iber ein Netzwerk Versorgungsliicken schliefRen zu konnen und dabei mehr
miteinander und nicht gegeneinander zu arbeiten. Dazu ist es erforderlich, dass die Menschen
innerhalb des Netzwerks sich kennen und wissen, was sie gegenseitig zum Gelingen des Netz-
werks beitragen kénnen. Zudem bedeutet Vernetzung, sich gegenseitig und die Bedingungen,
unter denen unterschiedliche Akteure arbeiten, kennenzulernen. Beides ist im Verbund gege-
ben und die Qualitat und Bedeutung des Netzwerks wurde mehrfach betont. Sie driickt sich in
der gegenseitigen Unterstiitzung und Beratung aus. Uber das Netzwerk kann ein tatsachlicher
Beitrag zur Verbesserung der Situation vieler Menschen geleistet werden. Wichtig ist den Ver-
bundmitgliedern dabei, keine Sackgassen anzubieten und die Menschen lediglich weiterzulei-
ten (im Sinne von ,Rufen Sie mal hier oder da an®).

Eine wichtige Voraussetzung dafir ist die Bekanntheit und Sichtbarkeit des Netzwerks, die
durch verschiedene Veranstaltungen wie Seniorenmesse, Freizeitstatten, Geburtstagsehrun-
gen oder Seniorenvertretungswahlen hergestellt wird. Zudem ist der Verbund auf vielen Festen
vertreten und macht viel Offentlichkeitsarbeit, um ,Kiez-nah” zu sein. Hinzu kommen kleine
politische Aktionen, die den Verbund bekannt machen. Den Mitgliedern des Verbundes ist je-
doch klar, dass diese Veranstaltungen und offentlichkeitswirksamen MalRnahmen nur einen
Teil der bedirftigen Menschen erreichen und so wird zusatzlich in Arbeitsgruppen Uberlegt,
wie schwer zu erreichende Zielgruppen angesprochen und ihnen Unterstiitzung angeboten
werden kann.

Nach einiger Zeit der Arbeit des Verbundes war auch Interesse der Parteien am Verbund zu
erkennen, ebenso im Bezirksamt oder im Gesundheitsausschuss. Insgesamt wird es jedoch
als schwierig beurteilt, von der Politik gehort zu werden. Es besteht die Einschatzung, als Ver-
bund wenigstens hin und wieder gehort zu werden, wahrend als Einzelperson so gut wie keine
Chance dazu besteht.

Aus einer langjahrigen Perspektive wird kein wirklich positives Fazit zur Entwicklung der haus-
lichen Pflege gezogen: vieles sei nicht besser, sondern ,dem Markt zum Fral® vorgeworfen”
worden. Dennoch besteht bei den Mitgliedern des Verbundes weiterhin eine hohe Motivation
fir die Arbeit, die vielfach durch die Menschen, die begleitet und unterstiitzt werden, und aus
ihrer Dankbarkeit resultiert. Zudem helfen auch die Erfolge und positiven Erfahrungen aus der
Beratungspraxis. Eine Teilnehmerin formulierte es so, dass sie zwar nicht zaubern kann, aber
gut vernetzt ist und daher vieles ermdglichen kann.

Beratungstelefon Pflege und Wohnen

Die Gruppendiskussion mit den Beraterinnen des Beratungstelefons Pflege und Wohnen gab
einen umfassenden Einblick in vielfaltige Aspekte der Beratungspraxis, die nachfolgend zu-
sammengefasst werden. Beim Beratungstelefon handelt es sich um ein Angebot des VdK Bay-
ern, das nicht nur Mitgliedern offensteht. Es wird mit mehreren hundert Anrufen pro Monat
sehr umfangreich in Anspruch genommen. Die Beratungszeit ist zwischen 8 und 12 Uhr mor-
gens sowie einmal in der Woche am Nachmittag von 15 bis 18 Uhr.

Ubereinstimmend wurde dargelegt, dass es nicht das eine Hauptanliegen in der Beratung gibt,
sondern sich das eigentliche Anliegen der Ratsuchenden oftmals erst im Gesprach entwickelt.
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Somit ist die von den Ratsuchenden gestellte Einstiegsfrage nicht unbedingt das Beratungs-
thema, sie hilft aber sehr bei der Eingrenzung des Beratungsanliegens. Oftmals besteht dieses
kurz gefasst in der Frage: ,Pflege, was nun?“. Aus Sicht der Beraterinnen bestatigt sich die
auch in anderen Gruppendiskussionen gemachte Feststellung, dass die Auseinandersetzung
mit Pflege vielfach erst beginnt, wenn die Situation bereits eingetreten ist. Unabhangig von
dieser grundsatzlichen Frage wechseln sich andere Themen wie Finanzierungsfragen, 24-
Stunden-Pflege, Entlastungsbetrag, Pflegegeld u.a.m. in mehr oder weniger regelmaligen Ab-
standen ab. Hin und wieder kommen Ratsuchende mit Fragen zu Abrechnungen von Pflege-
diensten oder Pflegeheimen, die nicht in der Rechtsberatung bearbeitet werden kdnnen. Als
ein ganz wichtiges Thema wird benannt, die Menschen davon zu iiberzeugen, dass sie Hilfe
annehmen.

Manchmal sind es aber auch neue politische Entwicklungen oder Berichte liber Rechtspre-
chungen, von denen Menschen erfahren und durch die sie sensibilisiert werden. Nicht selten
ist es, dass es nicht nur um Pflegefragen, sondern um eine Kombination aus Fragen zur Pflege
und Rente, Hauswirtschaft und/oder Schwerbehinderung geht. Vielfach melden sich auch
Menschen, die einfach enttdauscht vom Pflegesystem sind und die ein Vollversicherungssys-
tem erwartet haben. Anspruchsvoll sind Anfragen, bei denen es um die Beratung und Beglei-
tung innerfamiliarer Entscheidungen und Konflikte geht. Auch Situationen, in denen Angeho-
rige stark belastet sind, sich aber liberschéatzen, sind nicht selten. Insgesamt finden sich in den
Anfragen an das Beratungstelefon viele brennende Themen wieder, die mittlerweile auch ge-
zielt gesammelt und als ,Anregungen fir die Sozialpolitik” innerhalb des Verbandes weiterge-
geben werden.

Die Beraterinnen konnten von umfangreichen Erfahrungen berichten. Allgemein besteht der
Eindruck, dass der Beratungsbedarf nach der Umstellung von Pflegestufen auf Pflegegrade
groRer geworden ist und seitdem mehr Anfragen zu verzeichnen sind. In manchen Situationen
konnen die Beraterinnen den Ratsuchenden nicht wirklich weiterhelfen, aber zuhéren und so-
mit dem Beddrfnis, einfach mal jemandem sein Leid klagen zu kdnnen, entgegenkommen.
Viele Ratsuchende bendtigen jedoch eine konkrete Hilfestellung, die in der Regel auch geleistet
werden kann. Auch wenn es in der Beratung angeboten wird, dass die Ratsuchenden nochmals
anrufen konnen, wird dies eher als Ausnahme beschrieben. Falls es doch passiert, tauschen
sich die Beraterinnen zu diesen Fallen aus, insbesondere weil einige wenige die Beratung sehr
viel haufiger kontaktieren. Als problematisch wird erlebt, wenn ein offensichtlicher Bedarf ei-
ner langeren Begleitung besteht, diesem aber weder durch die telefonische Beratung noch
durch andere Moglichkeiten entsprochen werden kann. Ebenfalls als problematisch werden
Situationen beschrieben, in denen die Ratsuchenden die Erwartung an den VdK (in Person der
Beraterinnen) formulieren, das Pflegesystem zu dndern. Grundsatzlich erfahren die Beraterin-
nen aber viel Dankbarkeit.

Belastungen fiir die Beraterinnen entstehen dann, wenn Leistungen abgelehnt werden und
auch die Beraterinnen die Griinde dafiir nicht nachvollziehen kénnen. Sie fragen sich, mit wel-
chem Recht die Dinge abgelehnt werden, obwohl der Bedarf eindeutig ist. In solchen Situatio-
nen zeigt sich fur die Beraterinnen die Bedeutung des VdK, weil die Menschen somit mit ihrem
Anliegen nicht allein sind. Belastend werden aber auch die wenigen Falle empfunden, in denen
Menschen immer wieder anrufen und die Beraterinnen nicht in Ruhe lassen, obwohl es keine
weiteren Hilfsmaoglichkeiten gibt. Die Umgangsweisen mit den eigenen Belastungen sind un-
terschiedlich, aber die meisten Beraterinnen finden es hilfreich, die Erfahrungen erzahlen und
rauslassen zu konnen. Die Mdéglichkeiten zum Austausch untereinander sind im Team gege-
ben und werden als hilfreich erlebt.
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Im Team haben die einzelnen Beraterinnen Schwerpunkte fiir sich entwickelt, die untereinan-
der bekannt sind, so dass im Bedarfsfall gegenseitig vermittelt und unterstiitzt werden kann.
Die Zusammenarbeit wird zudem durch wochentliche Ressort- und Fallbesprechungen gefor-
dert. Als positiv wird die Moglichkeit der Riicksprache mit der Rechtsabteilung des VdK-Lan-
desverbandes wahrgenommen. Auch mit anderen Abteilungen sowie Orts- und Kreisverban-
den kann im Bedarfsfall Kontakt aufgenommen werden. In Einzelféllen nehmen sich Ortsver-
bande mancher Falle an. Allerdings ist es dem Beratungstelefon nicht mdglich, in ganz Bayern
vor Ort gut vernetzt zu sein. Kontakte zu den Ortsverbanden bestehen durch die Ausbildung
der Pflegebegleiter (s. ndchster Abschnitt), die zu den Aufgaben des Beratungstelefons ge-
hort. Spezielle Netzwerke mit anderen Akteuren in der pflegerischen Versorgung bestehen
nicht. Eine Zusammenarbeit findet aber fallbezogen statt.

Pflegebegleiterinnen im Kreisverband Traunstein

Bei der Pflegebegleitung handelt es sich um eine Unterstiitzung des VdK Bayern, die durch
Ehrenamtliche in den Orts- und Kreisverbanden realisiert wird. Um Einblicke in die Arbeit der
Pflegebegleiterinnen und -begleiter zu erhalten, konnte eine Gruppendiskussion mit Pflegebe-
gleitern im Kreisverband Traunstein gefiihrt werden.

Zum Einstieg in die Diskussion wurde nach der Motivation, Pflegebegleiterin zu werden, ge-
fragt. Einige Begleiterinnen berichteten von eigenen Pflegeerfahrungen in der Familie, auf-
grund derer sie anderen helfen mdchten. Auch die Erfahrung eigener Probleme hat Begleiter
dazu gebracht, diese Rolle zu tibernehmen, um anderen eine Freude zu machen. Bei anderen
war es der Grund, dass sie als vor Ort bekanntes VdK-Mitglied angesprochen wurden, von dem
bekannt ist, gerne Menschen zu helfen und zu wissen, wie hilfreich die Unterstiitzung durch
die Pflegebegleitung sein kann. Nicht zuletzt wurde Dankbarkeit gegentiber dem VdK als Mo-
tivation genannt, weil dieser in einer schwierigen Situation Hilfe geleistet hat.

Die Organisation der Pflegebegleitung erfolgt auf Anfrage an den VdK-Kreisverband und die
dortige Koordinatorin. Das Angebot ist nicht auf VdK-Mitglieder beschrankt. Bei Anfragen be-
steht der erste Schritt darin, zu schauen, ob eine Begleiterin oder ein Begleiter in der Nahe der
anfragenden Personen verfiigbar ist. Insgesamt wurden im Kreisverband 80 Personen als Pfle-
gebegleiter ausgebildet. Die Zielsetzung besteht darin, in jedem Ortsverband zwei oder drei
Pflegebegleiter zu haben. Der Erstkontakt zu den Personen, die um Pflegebegleitung gebeten
haben, erfolgt durch die Pflegebegleiterin und die Koordinatorin, deren Aufgabe es ist, den Um-
fang der Begleitung zu klaren und zu schauen, ob die Chemie zwischen Begleitern und Beglei-
teten stimmt. Sollte das nicht der Fall sein, wiirde die Begleitung wieder auslaufen miissen. In
der Regel umfasst die Begleitung zwei Stunden in der Woche.

Die Gewinnung von ehrenamtlichen Pflegebegleitern erfolgt iber die VdK-Ortsverbande, Mel-
dungen in der Zeitung oder Mundpropaganda und funktioniert nach Einschatzung der Teilneh-
mer an der Gruppendiskussion gut. Vorbereitet werden die Begleiterinnen durch Vorberei-
tungskurse, neben denen es jedes Jahr eine Art Supervision gibt, zu der die Begleiterinnen
eingeladen werden und durch die sie praktisch eine weitere Schulung bekommen. Die Beglei-
terinnen gaben an, sich durch diesen Kurs gut vorbereitet zu fiihlen. Fiir sie bedeutet Pflege-
begleitung im Wesentlichen, fiir die begleiteten Menschen da zu sein, mit ihnen zu spielen, zu
reden, vorzulesen, spazieren zu gehen oder ihnen Gesellschaft zu leisten, soweit es moglich
ist.
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Die Erfahrungen in der Pflegebegleitung sind tiberwiegend positiv. Die Begleiterinnen beschrei-
ben, dass sie aus der Begleitung vieles lernen kdnnen. Positiv wird wahrgenommen, wenn Ver-
trauen entsteht und die Arbeit der Begleiterin wertgeschéatzt wird. Vertrauensbildung erfolgt
oft mit der Zeit. Es wurde von Situationen berichtet, in denen das Vertrauen sich bis zur Einbe-
ziehung in die Begutachtung zur Feststellung der Pflegebediirftigkeit durch den Medizinischen
Dienst erstreckt hat — sowohl hinsichtlich der Vorbereitung auf die Begutachtung wie auch der
Prasenz wahrend des Begutachtungstermins. Nach Ansicht der Pflegebegleiterinnen hilft ihre
Arbeit ihnen dabei, Pflegesituationen zu verstehen und dariiber auch besser das Verhalten von
Mitarbeitern ambulanter Pflegedienste einschatzen zu kdnnen. Ein Bedarf wird gesehen hin-
sichtlich der Transportunterstiitzung bei vielen begleiteten Personen. Eine Fahrerlaubnis im
Rahmen der Begleitung oder eine Fahrtkostenerstattung fir die Begleiterinnen wiirde den be-
gleiteten Haushalten weitere Moglichkeiten eréffnen (z. B. beim Einkaufen, Hausarztbesuchen
oder anderem). Eine solche Regelung wiirde jedoch eine Vielzahl weiterer Fragen und Prob-
leme nach sich ziehen, so dass sie derzeit nicht in Betracht gezogen wird.

Trotz der tiberwiegend positiven Erfahrungen ist die Pflegebegleitung keinesfalls konfliktfrei.
Konflikte kdnnen entstehen bei Beratungsresistenz und zu starkem Durchsetzungswillen und
-vermogen der begleiteten Personen. Solche Konflikte wurden als belastend beschrieben, ins-
besondere weil einige begleitete Personen zu viel fordern oder nicht zufrieden sind mit dem,
was die Begleiterinnen zu leisten vermdgen. Belastend werden auch einzelne Situationen emp-
funden, in denen Menschen viele Herausforderungen zu bewéltigen haben und wirkliche Lo6-
sungen nicht in Sicht sind. Somit wird die Prasenz in manchen Situationen zur Belastung.

In enger Verbindung zur Belastung stehen die Grenzen der Pflegebegleitung. Diese bestehen
dann, wenn die Begleiter sich unter Druck gesetzt sehen und die Begleitung als ein ,Muss”
empfinden. Wichtig ist es fir sie, die eigenen Grenzen im Sinne von Erschopfung und Belas-
tung zu erkennen und diese dann auch deutlich zu machen, was nicht immer einfach ist. Die
Selbstfiirsorge der Begleiter ist daher ein wichtiges Thema. Grenzen bestehen zudem auch, da
mehr Anfragen auf eine Pflegebegleitung eingehen als tatsachlich bedient werden kénnen.

Den Nutzen der Pflegebegleitung sehen die Begleiter darin, zum Teil Liicken zu fiillen, wenn
sie beispielsweise Menschen dabei helfen, Antrage auszufiillen oder sie bei der Wahrnehmung
ihrer Rechte unterstiitzen. Auch die Hilfe beim Durchstehen langerer Verfahren und Prozesse
wurde genannt. Das SchlieRen von Liicken gelingt in vielen Situationen und den Begleiterinnen
wird dafiir groBe Dankbarkeit entgegengebracht. Dies fiihrt jedoch auch zu hoheren Erwartun-
gen dahingehend, dass die Pflegebegleitung vorhandene Liicken tatsachlich immer schlielfen
kann, was jedoch ihre Méglichkeiten deutlich Giberfordert.

3.5 Themenbereich V: Themen in den sozialpolitischen Ausschiissen

Neben den Gesprachen mit Gruppen, die taglich im unmittelbaren Kontakt mit pflegebeddrfti-
gen Menschen und Angehdrigen stehen wurden andere Gruppendiskussionen mit verschiede-
nen sozialpolitischen Ausschiissen auf Landesebene gefihrt, die einen anderen Zugang zum
Thema haben und sich entsprechend auch auf einer anderen Ebene damit auseinandersetzen
und mehr die politischen Implikationen und Konsequenzen im Blick haben. Viele der in den
Ausschussen diskutierten Themen wurden bei den Ergebnissen anderer Themenbereiche in-
tegriert. An dieser Stelle werden weitere Themen der sozialpolitischen Ausschiisse zusam-
mengefasst.

Alle sozialpolitischen Ausschiisse berichteten davon, dass das Thema Pflege seit langerer Zeit
regelmalig auf der Tagesordnung steht. Die Anldasse dazu sind vielfaltig. Sie reichen von
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grundsatzlichen Auseinandersetzungen dariiber, wohin sich die Pflege gesellschaftlich entwi-
ckeln wird, wie sich der Bedarf gestaltet und demgegeniiber die Versorgungslandschaft aus-
sieht und aussehen miisste, bis hin zu Fragen und Anliegen, die von Mitgliedern an die Aus-
schiisse herangetragen werden und bei denen der Eindruck besteht, dass es Liicken gibt, die
einer Bearbeitung bediirfen.

Auf der Landesebene wird die Auseinandersetzung mit Pflegefragen in den sozialpolitischen
Ausschussen oftmals in zwei Richtungen gefiihrt. Zum einen geht es darum, Druck auf die
jeweiligen Landesregierungen auszutiben, der Pflege die notwendige Aufmerksamkeit zukom-
men zu lassen und die Landesregierungen an gegebene Versprechen zu erinnern. Zum ande-
ren spielt die Frage der kommunalen Situation in der Pflege eine Rolle, von der die sozialpoliti-
schen Ausschiisse Uiber die Orts- und Kreisverbande erfahren. Daneben gibt es natirlich auch
Themen, die Uiber die Bundesebene eingebracht werden und mit denen sich die Ausschiisse
dann auf Landesebene beschaftigen.

Zu den konkreten Themen, die 6fter oder Uber langere Zeitraume in den Ausschiissen disku-
tiert wurden, gehorten die Reform des Pflegebediirftigkeitsbegriffs, die fortbestehenden Prob-
leme unzureichender Kapazitaten in der teilstationdaren und ambulanten Versorgung und die
Situation des Pflegepersonals im Hinblick auf die berufliche Belastung und unzureichende Be-
zahlung. Auch der Zusammenhang von Armut und Pflege, Uberlegungen zu einer Pflegevoll-
versicherung sowie Uberlegungen zur Vereinfachung des Pflegesystems waren vieldiskutierte
Themen. Seit Beginn der Corona-Pandemie waren die damit verbundenen Auswirkungen hau-
figer Diskussionsgegenstand. In einigen Ausschiissen war zudem die Problematik unter-
schiedlicher Verfuigbarkeit von Unterstiitzungsmdglichkeiten in unterschiedlichen Landestei-
len ein Thema, die als ,Flickenteppich” wahrgenommen und im Sinne einer fehlenden Gleich-
behandlung und fehlender gleicher Méglichkeiten zur Bewaltigung von Pflegebediirftigkeit auf
Landesebene kritisiert wurde. In den einzelnen Bundeslandern gab es dariiber hinausgehend
Diskussionen zur Situation pflegender Angehdriger, zur Pflegeberatung und zu den unzu-
reichenden Angeboten fir Entlastungsleistungen.

Erlautert wurde, dass die Beschaftigung mit Themen in den sozialpolitischen Ausschiissen
bedeutet, die Themen so aufzubereiten, dass der jeweilige Landesverband sprachfahig zum
jeweiligen Thema wird und konkrete Forderungen abgeleitet werden kdnnen. In diesem Sinne
tragen die sozialpolitischen Ausschiisse in hohem Male zur innerverbandlichen Positionsfin-
dung und Meinungsbildung bei. Diese Arbeit ist eine wichtige Voraussetzung daftr, die The-
men auf der Bundesebene einzubringen oder an die Landespolitik heranzutragen. Weitere Auf-
gaben der sozialpolitischen Ausschiisse bestehen in der Aufklarungsarbeit und Bewusstseins-
bildung.

3.6 Themenbereich VI: Corona-Pandemie

In einigen Gruppendiskussion wurden die Auswirkungen der Corona-Pandemie angesprochen.
Ein Landesverband hatte sich zu verschiedenen Themen im Rahmen der Pandemie zu Wort
gemeldet (z. B. bei der Organisation des Testens). Dabei wurde fiir eine Gleichbehandlung von
Heimbewohnern und Mitarbeitern pladiert. Kritik wurde am so genannten Windhundverfahren
gelibt, nachdem bei der Impfung kurz nach den Risikogruppen derjenige zuerst geimpft wurde,
der sich am schnellsten darum gekiimmert hat. Stattdessen wurde sich fiir eine ,Geh- bzw.
Bringstruktur” eingesetzt, bei der nicht darauf gewartet wird, dass Menschen zur Impfung kom-
men, sondern diese in stationdren Pflegeeinrichtungen oder Familien erfolgen soll. In diesem
Zusammenhang wurde die Bedeutung der Rolle der Kommunen hervorgehoben. Es wurden
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somit offentlich Missstande angesprochen und politischer Druck ausgeiibt. Der Landesver-
band verstand seine Rolle als ,Antreiber” der Politik, hat aber wahrend der Pandemie auch die
Erfahrung gemacht, dass politische Reaktionen auf politische Forderungen deutlich schneller
kamen.

Neben der politischen Arbeit wurde auch praktische Hilfen geleistet und Unterstiitzung mobi-
lisiert. Dazu gehorte die Organisation von Impfangeboten fiir Angehdrige in Pflegeheimen. Zu-
dem wurde versucht, die Ortsverbdnde zu Aktivitaten zu bewegen, beispielsweise bei der Or-
ganisation von Impfungen oder der Ubernahme von Transportfunktionen zum Impfzentrum.
Diese Bemiihungen waren jedoch nicht erfolgreich, weil Mitglieder der Ortsverbande sich
selbst als Risikogruppe gesehen haben und entsprechend solche Aufgaben nicht ibernehmen
konnten. Nicht nur deshalb hat die Pandemie die Grenzen des ehrenamtlichen Engagements
aufgezeigt. Zwar haben viele vieles gemacht, aber nicht offensiv angeboten.

Die Pandemie hat die Anforderungen an die Pflege und das Leben im Alter noch einmal erhoht.
Viele Menschen trauen sich nicht mehr aus dem Haus. Somit unterbleibt der tagliche Gang
zum Supermarkt, der auch eine Art Training darstellt. Das hat viele Menschen aus dem Kon-
zept gebracht. Es gibt keine Begegnung mehr und weniger Bewegung. Im schlimmsten Fall
kann die Bewegungsarmut weitere Probleme wie eine zunehmend geringer werdende Mobili-
tat, insbesondere alleinlebender alterer Menschen nach sich ziehen. Vor diesem Hintergrund
ist die Wichtigkeit der Online-Selbsthilfe durch die Pandemie offensichtlich geworden.

3.7 Themenbereich VII: Wohnen

Als wichtiges Thema im Zusammenhang mit der hauslichen Pflege wurde das Wohnen be-
nannt. Die Bedeutung des Wohnens ist nicht nur, aber auch durch die Pandemie noch einmal
deutlich geworden. So kann die Wohnung zu einer Art ,Gefangnis“ werden, wenn es an Mobili-
tatsangeboten fehlt und somit einerseits das Haus oder die Wohnung kaum noch verlassen
werden kann und andererseits Fragen aufkommen, wie wichtige Dinge (z.B. ein Arztbesuch)
erledigt werden konnen.

Nach Ansicht eines Landesverbandes miissen Fragen des Wohnens und der Wohnung einen
ahnlichen bzw. den gleichen Stellenwert erhalten wie Pflegeheime oder Krankenhé&user, da sie
fir die Moglichkeiten der hduslichen Pflege so bedeutsam sind. Ein wichtiger Schritt zur Aner-
kennung der Bedeutung des Wohnens fiir die pflegerische Versorgung ware eine engere Ver-
knipfung von Wohn- und Pflegeberatung in dem Sinne, dass die Mdglichkeiten zum Verbleib
in der eigenen Wohnung bei Pflegebediirftigkeit sehr stark von den wohnlichen Gegebenheiten
abhangig sind. Auch die Erweiterung der Patientenberatung um das Thema des Wohnens
wurde angeregt. Regional ware dariiber hinaus zu beriicksichtigen, wie die Menschen in der
jeweiligen Region wohnen. In Regionen mit einem hohen Eigenheimanteil sind andere Fragen
von Bedeutung wie in Regionen mit einem hohen Anteil an Mietwohnungen.

Fir wichtig wird bei dem Thema erachtet, dass es nicht nur um die Beschaffenheit von Haus
oder Wohnung geht, sondern auch der Wohnraum von Bedeutung ist. Angeregt wurde die Ent-
wicklung von regionalen Konzepten, die den Zusammenhang von Wohnen und Pravention in
den Blick nehmen. lllustriert wurde diese Uberlegung mit dem Hinweis darauf, dass manchmal
Menschen in derselben Stralle aus denselben Griinden einsam werden, weil niemand ihre Zu-
sammenkunft organisiert. Es geht daher beim Thema Wohnen nicht nur um den sozialen Woh-
nungsbau, sondern in einer erweiterten Perspektive um die Férderung sozialen Wohnraums.
Dieser Aspekt kommt vielfach zu kurz, wenn Reformen und Weiterentwicklungen der Frage
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lediglich den unmittelbaren Bereich der Pflegeversicherung betreffen und nicht dariiber hin-
ausgehen. Stattdessen sollten die Beziige zu weiteren Politikbereichen aktiv hergestellt wer-
den.

Das Thema Wohnen hat auch finanzielle Aspekte. So sind Wohnraumanpassungen mit Kosten
verbunden. In der Beratungspraxis des VdK ist auch das Problem von Mieterh6hungen auf-
grund von barrierefreien Umbauten durch Vermieter oder Wohnungsbaugesellschaften nicht
unbekannt.

Zunehmende Bedeutung erhalten technische Unterstitzungssysteme fir das eigene Wohnum-
feld. Diese werden vielfach unter der Abkiirzung AAL — Altersgerechte Assistenzsysteme fir
ein unabhangiges Leben im Alter (englisch: Ambient Assisted Living) zusammengefasst. Aus
einem Landesverband wurden Erfahrungen mit der Schulung von AAL-Beratern und AAL-Lot-
sen berichtet, bei denen zu sehr auf das Ehrenamt gesetzt wurde. Unabhangig davon wurde
aber die Wichtigkeit des Themas unterstrichen, das sich auch darin reflektiert, dass Beitrage
zum Thema AAL mittlerweile regelmaRig auf Fachmessen vertreten sind. Angeregt wurden,
dass das Thema auch Eingang in die Pflege- und Wohnberatung finden sollte.

3.8 Themenbereich VIiI: Finanzielle Fragen

Ein wiederkehrendes Thema der Gruppendiskussionen waren finanzielle Fragen der hausli-
chen Pflege. Dabei hat sich gezeigt, wie vielfaltig diese Fragen sind und welche unterschiedli-
chen Problemlagen sich dahinter verbergen.

In erster Linie geht es um die Problematik hoher Pflegekosten fiir pflegebediirftige Menschen
und Angehorige bei oftmals kleinen Renten. Diese Problematik wurde anhand einer Reihe von
Beispielen geschildert und die Auswirkungen unzureichender finanzieller Mittel illustriert. So
fihren knappe eigene finanzielle Ressourcen dazu, dass bestimmte Optionen der pflegeri-
schen Versorgung nur bedingt verfiigbar sind. Besondere finanzielle Belastungen werden bei
Personen mit Inkontinenz geschildert, insbesondere durch Beschaffung von Inkontinenzmate-
rialien. Durch die steigenden Kosten bei kleineren Renten wird fir viele Menschen die zuneh-
mende Gefahr einer Altersarmut gesehen.

Zudem wurden Beispiele genannt, welche weiteren Schwierigkeiten entstehen kdnnen, wenn
ein Teil eines Ehepaars aufgrund der Schwere der Pflegebeddrftigkeit in eine stationare Ein-
richtung zieht und der andere Teil die Miete fiir die gemeinsame Wohnung aufgrund der Heim-
kosten nicht mehr aufbringen kann.

Letztgenannte Problematik steht in einem engen Zusammenhang mit dem Eigenanteil an der
pflegerischen Versorgung, der fiir viele Menschen eine Realitat ist. Dieser Eigenanteil ist
Thema in unterschiedlichen Gruppen des VdK und es wird kritisiert, dass vieles als Eigenanteil
ausgewiesen wird, was kein wirklicher Eigenanteil ist. Es wird dafiir pladiert, als Eigenanteil der
stationaren Pflege Unterkunft und Verpflegung zu definieren und andere Kosten wie z.B. In-
vestitionsaufwande oder Ausbildungskosten in der Pflege nicht als Eigenanteil zu deklarieren.
Auch in einer anderen Gruppe wurde darauf hingewiesen, dass die Menschen es nicht verste-
hen, warum sie fir die Ausbildung bezahlen miissen. Sie verstehen insgesamt nicht, warum
viele Dinge so teuer sind und warum es keine Anlaufstelle dafiir gibt, wenn jemand mit den
Pflegekosten lberfordert ist.
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Die optimierte Vereinbarkeit von Erwerbstatigkeit und Pflege wird hinsichtlich der finanziellen
Aspekte der Pflege als eine zentrale Herausforderung gesehen. Als Vision wurde formuliert,
dass Arbeitgeber nicht nur die Kinderbetreuung auf dem Schirm haben und unterstiitzen soll-
ten, sondern auch Pflege zu Hause von Angehdrigen.

3.9 Themenbereich IX: Fragen der professionellen Unterstiitzungsangebote

In vielen Gesprachen spielten die unterschiedlichen professionellen Unterstiitzungsangebote
eine Rolle. Ein wichtiges Thema war dabei die Kapazitat dieser Unterstiitzungsangebote, bei
der viele Probleme gesehen werden. In der Gesamtheit der Gruppendiskussionen wurden Ka-
pazitatsengpasse bei der Kurzzeitpflege im Zusammenhang mit einem Krankenhausaufent-
halt, in der Tagespflege und bei den ambulanten Pflegediensten gesehen. Probleme bestehen
zudem hinsichtlich der Kapazitaten fir den Einsatz des Entlastungsbetrags, dessen Einsatz an
enge Kriterien gebunden ist. Nach Meinung vieler Teilnehmer sollte er auch fiir Nachbarn ein-
gesetzt werden konnen. In mehreren Gruppen wurde tiber sehr vielfaltige und unterschiedliche
Erfahrungen zum Entlastungsbetrag berichtet, wofiir er eingesetzt werden darf und wie vielfal-
tig der Bedarf tatsachlich ist. Auch dabei spielten die umfangreichen Voraussetzungen eine
wichtige Rolle, durch die der Entlastungscharakter manchmal fragwiirdig erscheint.

Griinde fir die Engpéasse bei den Unterstiitzungsmaoglichkeiten werden in erster Linie im Feh-
len des notwendigen Personals gesehen. Allerdings wurde auch darauf hingewiesen, dass die
Angebotspalette vor allem davon abhangig ist, welche finanziellen Anreize fir die jeweiligen
Betreiber bestehen. Wenn keine entsprechenden Anreize bestehen, werden bestimmte Ange-
bote nicht etabliert werden.

In einem Gesprach wurde sehr umfangreich auf die Situation in der ambulanten Pflege einge-
gangen, die als dramatisch bezeichnet wurde. Viele Dienste sind an ihrer Grenze oder bereits
dariiber hinaus, weil es keine Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter mehr gibt. Vom Berliner Ver-
bund wurde berichtet, dass viele Dienste keine Notfallversorgung mehr aufrechterhalten konn-
ten und deshalb schlieen mussten. Aus diesem Grund miissten immer mehr Menschen vor-
zeitig in eine stationdre Einrichtung, weil die ambulanten Unterstiitzungsméglichkeiten nicht
mehr in ausreichendem Mal} vorhanden sind. Diese Entwicklung wird seit etwa 2016/2017
beobachtet. Sie droht sich zu verscharfen, weil viele Pflegende in den ndchsten Jahren in Rente
gehen.

Ein Grund fir die Entwicklung wird darin gesehen, dass die niedrigen Preise fiir die ambulante
Pflege dazu gefiihrt haben, dass Leistungen immer schneller erbracht werden mussten oder
gar nicht finanziert wurden. Durch die in der ambulanten Pflege liblichen Leistungskomplexe
wurden Zeiten reduziert, um dadurch Gewinne erwirtschaften zu kénnen. Ubersehen wurde
dabei, dass Mitarbeiter ausgenutzt und zumindest unter Druck gesetzt wurden, die sich dann
irgendwann verabschiedet haben. Gegeniiber der stationaren Pflege wird die ambulante
Pflege, in der je nach Bundesland deutlich weniger verdient wird, als nicht konkurrenzfahig
gesehen. Insgesamt steht die gesamte Branche der ambulanten Pflege auf der Kippe, weil die
Probleme, die einige wenige durch falsches und kriminelles Verhalten verursacht haben, auf
die gesamte Branche zuriickfallen und alle dafir einen Preis zu bezahlen haben. Die gesamte
Situation wird als sehr brisant beschrieben, weil so die hausliche Versorgung nicht aufrecht zu
erhalten sein wird. Die Teilnehmer der Gruppendiskussion sehen sich als ,Seismographen”, die
diese Entwicklung beurteilen kdnnen. Sollte es tatsachlich nicht mehr maglich sein, Menschen
ambulant zu versorgen, dann miisste in der Konsequenz auch die stationare Pflege vollkom-
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men neu gedacht und mit Ressourcen ausgestattet werden. Die politische Idee einer verstark-
ten Ambulantisierung oder einer Kompensation durch teilstationdre Angebote lauft ins Leere,
weil auch dort die Kapazitaten fehlen.

Angeregt wurde zur ambulanten Pflege eine genauere Auswertung der Beratungsbesuche fir
Geldleistungsempfanger, denen ein hohes Potenzial zugeschrieben wird, Gber die jedoch nur
sehr wenig bekannt ist. Sorge bereitet die Entwicklung hinsichtlich der generalistischen Pfle-
geausbildung, bei der nur ein geringes Interesse an der ambulanten Pflege vermutet wird. Die
grolRe Herausforderung wird es sein, mehr Menschen in die Pflege zu bringen. Eine bessere
Bezahlung und ein bundeseinheitlicher Tarif werden als wichtige Bausteine dazu angesehen.

Kritisch wird die steigende Bedeutung von Leasing-Unternehmen in der Pflege gesehen. Zwar
zahlen diese den Pflegenden mehr, die dafiir weniger Verantwortung tibernehmen missen,
aber Probleme werden vor allem bezogen auf die Kontinuitat der Pflege gesehen, die zumin-
dest personell durch haufige Wechsel kaum zu gewahrleisten ist und sich auch auf die Einhal-
tung der mit den Pflegehaushalten vereinbarten Zeiten der Pflege auswirken kann.

3.10 Themenbereich X: Gesellschaftliche Pflegediskussion / Pflegeversicherung

Ein interessanter Teil einiger Gruppendiskussionen waren grundsatzliche Einschatzungen zur
gesellschaftlichen Pflegediskussion und zur Weiterentwicklung der Pflegeversicherung. Dabei
wurde zundchst betont (wie auch bei anderen Diskussionsaspekten), dass das Pflegethema
von vielen Menschen verdrangt wird und erst bei personlicher Betroffenheit an die Oberflache
kommt. Viele pflegen bis zur volligen Erschépfung und sagen keinen Ton. Weil gerade am An-
fang die Situation fir viele schwierig ist, waren zugehende Beratungsformen wichtig, die je-
doch nicht ausreichend etabliert sind.

Zu diesem Aspekt gab es jedoch auch andere Einschatzungen, nach denen Pflege mittlerweile
kein Exotenthema mehr ist und die Gesellschaft zunehmend sensibel dafir ist. Auch wenn die
intensive Beschaftigung mit der Pflege vielfach erst bei der eigenen Betroffenheit beginnt, wird
das Thema als ,bei vielen im Hinterkopf” bezeichnet. Gerade bei Angehdrigen wird auch ein
Potenzial fir ein weiteres sozialpolitisches Engagement in diesem Zusammenhang gesehen,
auch wenn die hohen Belastungen durch die Pflege viele davon abhalten wiirden.

Als wichtiges Thema zur Weiterentwicklung der Pflegeversicherung wird trotz der Einfiihrung
des neuen Pflegebediirfigkeitsbegriffs und des damit einhergehenden neuen Begutachtungs-
verfahrens die Begutachtung der Pflegebediirftigkeit gesehen, bei der nach wie vor Probleme
bestehen und die vielfach am alten System hangen geblieben ist. Es bleibt zudem das grund-
satzliche Problem, dass die Menschen bei der Begutachtung ,nicht zu viel kdnnen diirfen®, weil
dies dazu fiihren kann, keinen Pflegegrad und somit keine Leistungen zu erhalten. Dem steht
gegentiiber, dass sich viele Menschen aufgrund ihrer verloren gegangenen Fahigkeiten scha-
men, wodurch sich das Ergebnis wiederum verschlechtern kann. Hinzu kommt, dass die Be-
gutachtung eine Momentaufnahme ist und die ,Tagesform® nicht immer gleich ist, wodurch
ebenfalls unterschiedliche Ergebnisse zustande kommen kdnnten. Probleme werden berichtet
durch den hohen Zeitdruck, der fiir die Medizinischen Dienste wahrend der Corona-Pandemie
durch die Telefonbegutachtung entstanden ist. Diese Entwicklung wird kritisch betrachtet. In
einigen Landes-, Kreis- und Ortsverbanden gibt es Erfahrungen mit Lotsen oder Begleitern, die
Menschen bei der Begutachtung begleiten und unterstiitzen.
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Auf einer grundsatzlichen Ebene wurde der Teilkaskocharakter der Pflegeversicherung prob-
lematisiert, der dafiir verantwortlich gemacht wird, dass viele Fragen der pflegerischen Versor-
gung nach wie vor ungeldst sind. Ebenso ursachlich fir viele bestehende Probleme wird das
Nebeneinander von Kranken- und Pflegekasse bezeichnet, insbesondere, weil das ,Spiel” der
Kostenlibernahme zwischen Kranken- und Pflegekasse vielfach auf dem Riicken pflegebedirf-
tiger Menschen ausgetragen wird. Vor diesem Hintergrund wird in der Zusammenfiihrung von
Kranken- und Pflegeversicherung ein moglicher Reformansatz gesehen. Ein anderer Vorschlag
bezog sich auf die Zusammenlegung von privater und sozialer Pflegeversicherung, was sich
allein schon deshalb anbieten wiirde, weil die Leistungen ohnehin weitestgehend identisch
sind.

Als weiteres grundsatzliches Problem in der Pflegeversicherung wird gesehen, dass es keine
grundsatzliche Fallzustandigkeit oder Fallfiihrung gibt, wodurch viele Menschen durchs Raster
fallen konnen und ihre Situation unbeachtet bleiben konnten.

Eine Reformperspektive wird in Uberlegungen zu einer Pflegevollversicherung gesehen. Das
System sollte grundsatzlich reformiert und nicht nur an einzelnen Stellschrauben gedreht wer-
den. Derzeit bestiinden zu viele kleine Topfe und es besteht kein groles Ganzes in Sinne eines
Gesamtkonzepts. Eingebracht wurde auch der Gedanke, anstelle von Pflegegraden Leistungen
anhand bestimmter Krankheitsbilder zu vergeben und insgesamt einen Sockelbetrag vorzuse-
hen.

3.11 Themenbereich XlI: Pravention

Als weiteres eigenes Thema wurden in zwei Gesprachen Fragen der Pravention angesprochen.
Dazu wurden unterschiedliche Aspekte in die Diskussion eingebracht. Die Notwendigkeit einer
starkeren Berlicksichtigung der Pravention besteht allein durch den gesellschaftlich zu erwar-
tenden Anstieg der Pflegebediirftigkeit. Die Vermeidung der Pflegebediirftigkeit ist deshalb ein
sehr wichtiges Ziel. Ein weiterer wichtiger Praventionsaspekt ist die ungleiche Verteilung des
Pflegerisikos in der Gesellschaft, die unterschiedliche Praventionsanséatze und die Berlicksich-
tigung unterschiedlicher Bedarfslagen und zielgruppenspezifischer Fragestellungen erfordert.
Als moglicher Ansatz wurde der praventive Hausbesuch als professionelles Konzept ange-
sprochen, der entsprechend breit umgesetzt werden kénnte. Moglichkeiten dazu werden im
Praventionsgesetz gesehen. Fragen der Pravention diirfen nicht isoliert im SGB XI gesehen
werden, sondern bedirfen einer breiteren Perspektive.

Als ein ganz anderes Praventionsthema wurde der Unfallversicherungsschutz fiir pflegebe-
diirftige Menschen, fir Angehdrige und fiir ehrenamtlich in der Pflege tatige Personen ange-
sprochen.

3.12 Themenbereich Xll: Kompliziertheit und Komplexitidt des Systems

In den Diskussionen mit Gruppen, die enge Verbindungen zu den Ortsverbanden haben oder
direkt Beratung oder Begleitung anbieten, war die Kompliziertheit und Komplexitat des Ge-
sundheits- und Pflegesystems ein wichtiges Thema. Zum einen wurde in diesem Zusammen-
hang die bei vielen Menschen bestehende Unkenntnis des Pflegesystems angesprochen, die
eine Herausforderung in der Beratungspraxis darstellt. Diese Unkenntnis hat einerseits damit
zu tun, dass viele Menschen erst anfangen, sich mit der Pflege zu beschéftigen, wenn es eine
unmittelbare Notwendigkeit dazu gibt. Andererseits wird aber auch die generelle Kompliziert-
heit und Uniibersichtlichkeit des Systems kritisiert. Eine Teilnehmerin driickte es so aus, dass
die Menschen nicht verstehen, was das alles soll — Pflegestufen, Pflegeleistungen — manche
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sind Gberfordert, wenn sie entscheiden sollen, ob sie eine Sachleistung oder eine andere Leis-
tung in Anspruch nehmen sollen. In einer anderen Gruppendiskussion wurde angesprochen,
dass die Menschen jemanden an der Seite brauchen, wie es beim Pflegebudget mal angedacht
war. Gleichzeitig wurde gesagt, dass aber eigentlich das System so sein miisste, dass die
Menschen es verstehen. Das ware einfacher, als wenn ein ,Super-Pflegeexperte” gebraucht
wird, der die Menschen irgendwie durch dieses hochkomplexe und schwierige System fiihrt.
Auch fir erfahrene Beraterinnen und Berater ist das SGB XI kaum noch zu tiberblicken.

Neben der generellen Einschatzung zur Kompliziertheit des Systems wurde auf Beispiele ver-
wiesen, die diese Kompliziertheit weiter erhohen. Genannt wurden Schreiben der Kranken- und
Pflegekassen, die fiir viele Menschen nicht verstandlich sind, die Schwierigkeiten von Men-
schen mit Migrationshintergrund, denen neben sprachlichen Barrieren die Kompliziertheit des
Systems den Zugang dazu erschweren oder gar verunmaglichen kdnnten. Auch die Digitalisie-
rung wird in diesem Zusammenhang als kritisch gesehen, da durch digitale Anwendungen oder
Informationen fir viele Menschen zusatzliche Hiirden und keinesfalls grundsatzlich Vereinfa-
chungen im Zugang zu Leistungen entstehen. Als wichtiger Schritt zum besseren Verstandnis
des Systems wird eine Vereinfachung des Antragsverfahrens zur Feststellung eines Pflege-
grads gesehen.

3.13 Themenbereich Xlll: Krankenhaus und Koordination

Ein wichtiger Bertihrungspunkt besteht zwischen der Krankenhausversorgung und der hausli-
chen Pflege. In vielen Orts-, Kreis- und Landesverbédnden des VdK ist die Entlassung aus dem
Krankenhaus ein Thema, weil vieles dabei nicht gut funktioniert. Viele Menschen werden auf
die Entlassung aus dem Krankenhaus nicht vorbereitet, was oftmals bedeutet, dass ihnen
keine Moglichkeiten zur Mitgestaltung offenstehen. Aus diesem Grund wird die Notwendigkeit
formuliert, die Uberleitung aus dem Krankenhaus zu verbessern. Ein méglicher Ansatz wird in
Lotsen gesehen, die Menschen nach einem Krankenhausaufenthalt begleiten oder ansprech-
bar sind. Sie kdnnen sehen, ob die Vorstellungen aus dem Krankenhaus auch tatsachlich den
Anforderungen der Versorgung nach dem Krankenhausaufenthalt entsprechen. Entspre-
chende Ansatze wurden aus mehreren Bundeslandern berichtet, allerdings fehlt es bislang an
einer nachhaltigen Etablierung.

Aus einigen Regionen oder Stadtteilen wird berichtet, dass eine Krankenhausversorgung
manchmal erforderlich wird, weil es keine Mdglichkeiten einer professionellen Unterstiitzung
der hauslichen Pflege gibt. Eine solche Entwicklung wird als sehr problematisch erachtet, weil
sie selten dem Wunsch der betroffenen Personen entspricht und zudem in der Regel auch teu-
rer als eine hausliche Versorgung ist. Flr wiinschenswert wird es erachtet, wenn an der
Schnittstelle zwischen hauslicher und Krankenhausversorgung flexibler nach sinnvollen Még-
lichkeiten der Unterstiitzung aus unterschiedlichen Bereichen (SGB XI, SGB V, Wohnraumbe-
ratung und ggf. -anpassung) gesucht und der Anpassung der Versorgung an die gegebenen
Wohnverhaltnisse ausreichend Zeit eingeraumt wird.

Insgesamt wird ein besseres Zusammenwirken und eine bessere Koordination unterschiedli-
cher Instanzen und Akteure zur Unterstiitzung der hauslichen Pflege eingefordert. Dazu geho-
ren Pflegestiitzpunkte, die Sozialdienste der Krankenhauser, die Wohnberatung, die Hilfsmit-
telberatung und andere.
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3.14 Themenbereich XIV: 24-Stunden-Pflege

Eher als Nebenthema wurde die hausliche Betreuung diskutiert, die vielfach als 24-Stunden-
Pflege bezeichnet wird. Dieser Begriff wird vielfach nicht gutgeheillen, weil er etwas suggeriert,
was nicht existiert oder nicht existieren sollte, und weil er eine vollstandige Verfligbarkeit einer
Pflege- oder Betreuungsperson ausdrickt, die als unrealistisch angesehen wird.

Allerdings ist diese Versorgungsform in verschiedenen Landesverbanden und in unterschied-
lichen Gremien immer wieder Thema und es wurden verschiedene Antrage dazu diskutiert. Der
VdK Saarland hat zu dieser Versorgungsform ein umfassendes Positionspapier zum ,Leben in
hauslicher Betreuung” vorgelegt, in dem der Versuch unternommen wird, die vielen offenen
Fragen zu dieser Versorgungsform zu biindeln und L6sungen zu entwickeln, die einerseits
rechtlich unbedenklich sind und andererseits sowohl den Interessen und Bediirfnissen von
pflegebediirftigen Menschen und ihren Angehorigen wie auch den der Betreuungspersonen
moglichst weit entgegenkommen.

3.15 Themenbereich XV: Situation von pflegebediirftigen Menschen und Angehorigen

In allen Gruppendiskussionen wurde die Situation pflegebediirftiger Menschen und ihrer An-
gehdorigen angesprochen, so wie sie von den Teilnehmern an den Gruppendiskussionen wahr-
genommen wird. Nachfolgend werden die Aspekte zusammengefasst, die dabei am deutlichs-
ten zu Tage traten. Insgesamt wird die Situation, insbesondere fiir Angehorige, als hoch prob-
lematisch eingeschéatzt, was sich an verschiedenen Aspekten konkretisieren lasst.

Als haufiges Thema wird der Niedergang der ambulanten Pflege genannt. Die Menschen ha-
ben Angst, keinen Dienst mehr zu finden oder ihre pflegebedirftigen Angehdrigen nicht mehr
versorgen zu konnen, weil ein Dienst wegen Personalmangel schlieBen muss. Viele kommen
schon nicht mehr in diese Situation, weil sie tatsachlich keinen Dienst finden. In der Arbeit vor
Ort oder in der Beratungspraxis zeigt sich, dass die Probleme des demografischen Wandels
im Hinblick auf einen Personalmangel und eine daraus resultierende Unterversorgung bereits
da sind und nicht absehbar ist, dass sich daran etwas dndern kénnte. Stattdessen driickte es
eine Teilnehmerin so aus, dass sie sehe, dass das Ganze vor die Wand fahrt. Fur erforderlich
wird vor diesem Hintergrund der Aufbau von Strukturen gesehen, tiber die Angehdrige zumin-
dest bis zu einem gewissen Grad aufgefangen werden konnen, wenn sie es denn wollen.

Eng verbunden mit der Problematik, einen Pflegedienst zu finden, sind die Auswirkungen sozi-
aler Isolation, die ohne Pflegedienst noch weniger auffallt, als wenn eine Mitarbeiterin eines
Pflegedienstes regelmaRig im Haushalt ist. Eine Beraterin sprach davon, dass Plastikblumen
im Fenster oder eine Weihnachtsdekoration, die nicht mehr abgebaut wird, Zeichen sind fiir
die zunehmende Isolation und dass der Alltag fiir viele Menschen mittlerweile herausfordern-
der ist. Vor diesem Hintergrund sind die Menschen besser dran, die noch Angehdrige haben,
auch wenn viele der Angehdrigen tber ihre Grenzen hinausgehen und hoch belastet sind. In
der Beratung sitzen immer wieder weinende Angehorige, weil sie einfach nicht mehr kénnen.
Zudem wollen insbesondere viele Frauen es auch nicht mehr und sind zunehmend weniger
bereit dazu, dass ihnen die alleinige Pflege- und Sorgeverantwortung aufgebiirdet wird.

Wichtige Entlastungsmaoglichkeiten fiir Angehorige werden in der Tagespflege gesehen. Sie
verschafft vielen Angehdrigen ,goldene Stunden®, die sehr wichtig sind, um die Pflegebereit-
schaft und Pflegefahigkeit aufrechtzuerhalten. Insgesamt gehéren zur Entlastung von Ange-
horigen Angebote, durch die pflegebediirftige Menschen in Zeiten von Arbeit, Urlaub oder Ver-

48



VdK-Pflegestudie — Anhang zum Abschlussbericht

pflichtungen versorgt sind. Offensichtlich sind solche Einrichtungen jedoch nicht tiberall ver-
figbar. Flr notwendig werden auch Angebote erachtet, wo Angehorige und pflegebediirftige
Menschen gemeinsam Urlaub machen kénnen. Zum einen entspricht dies dem Wunsch vieler
Menschen, insbesondere bei Paaren, zum anderen haben nicht alle Angehdrigen die Maglich-
keit, einen Dienst oder jemanden aus dem Familien- oder Bekanntenkreis zu finden, um eine
Auszeit von der Pflege zu erhalten. Ein gemeinsamer Urlaub kann daher eine gute Lésung sein.

Ein wichtiges Thema ist somit, wie es den pflegenden Angehérigen geht und wie es gelingen
kann, dass sie gesund bleiben. Dies wird als Daueraufgabe gesehen und es ist wichtig, Ange-
horigen eine dauerhafte Losung und Perspektive anbieten zu konnen. Vielfach wird vergessen,
dass Angehorige ,das Problem wie beispielsweise einen an Demenz erkrankten Angehdrigen
oder ein pflegebediirftiges Kind nicht einfach wegpacken” konnen, sondern dauerhaft gefor-
dert sind. Neben physischen, psychischen und emotionalen Anforderungen in der Pflege kom-
men vielfach finanzielle Herausforderungen dazu. In den Gruppendiskussionen wurden viele
Beispiele fiir diese Probleme benannt. Beginnend bei Problemen und Kosten in der Hilfsmittel-
versorgung (z.B. bei Inkontinenz) liber hohe Kosten fiir unterschiedliche Unterstiitzungsmég-
lichkeiten bis hin zu problematischen MalRnahmen, um die Pflegekosten aufzubringen, z.B.
durch einen Hausverkauf. Vor diesem Hintergrund besteht die Einschatzung, das Angehdérige
finanziell zu wenig unterstitzt werden. Manche zeigen Unversténdnis dariiber, dass die Leis-
tungen fir die Heimversorgung und fir das, was Angehdrige tun, so stark auseinander gehen.
Die Gesamtheit der angesprochenen Probleme fiihrt dazu, dass Angehdrige das Gefiihl haben,
immer kampfen zu missen und dadurch vielfach miide und erschopft sind. Als wichtige und
niedrigschwellige Hilfe werden Angehodrigengesprachskreise gesehen, die es ermdglichen,
mal ohne den pflegebediirftigen Menschen zu sprechen und sich auszutauschen. Gefordert
wurde, die Gesprachskreise auch finanziell zu bezuschussen, weil die Teilnahme fiir manche
Angehdrige auch eine Geldfrage sein kann.

Durch Ehrenamtliche lasst sich die bestehende Unterversorgung nur sehr bedingt bis gar nicht
kompensieren, da auch sie nicht immer und in ausreichender Anzahl verfiigbar sind. Eine Teil-
nehmerin merkte dazu an, dass sie sich die Ehrenamtlichen gerne schnitzen wiirde.

Angesprochen wurden die Angste, die viele Menschen beim Thema Pflege haben. Sie haben
sowohl fir pflegebediirftige Menschen wie fiir Angehdrige eine hohe Bedeutung. Eine wichtige
Aufgabe in der Beratung und Begleitung besteht daher darin, Angste zu nehmen und die Ak-
zeptanz externer Hilfen zu beférdern. Vielfach besteht keine grundsétzliche Angst vor der Ein-
schaltung professioneller Pflege, sondern davor, dass jemand kommt und sagt ,Du musst ins
Heim®“. Bei Angehorigen steht neben der Angst, die Situation nicht mehr bewaltigen zu kénnen,
die Unsicherheit, was zu tun ist, wie Leistungen oder Dienste zu bekommen sind und ob die
Pflege mit der eigenen Erwerbstatigkeit zu vereinbaren ist.

Vor dem Hintergrund der Angst vieler pflegebediirftiger Menschen ,vor dem Heim", besteht
eine Aufgabe darin, dafir zu sorgen, dass das Heim nicht mehr nur als ,Schreckgespenst”
wahrgenommen wird. Zudem hort die Arbeit und Sorge der Angehdrigen vielfach nicht nach
einem Heimeinzug des pflegebediirftigen Menschen auf, sondern besteht in vielen Fallen fort.

Eine mehrfach gedulRerte Beobachtung bezog sich auf den Wissensstand in der Bevdlkerung
zu Pflegefragen und der Feststellung bei Veranstaltungen, dass viele Menschen vieles nicht
wissen. Eine Begriindung wird in der Erfahrung gesehen, dass die meisten Menschen sich erst
mit Fragen der Pflege beschaftigen, wenn sie selber davon betroffen sind oder im néaheren
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Umfeld jemand etwas dazu erzahlt. Im Unterschied zu anderen sozialpolitischen Themen be-
steht bei der Pflege nur wenig Interesse oder Bereitschaft, sich theoretisch damit auseinan-
derzusetzen, sondern erst dann, ,wenn der Einschlag da ist”. In der Beratung besteht somit
oftmals das Problem, dass die Menschen zu viele Informationen zur Pflege auf einmal kaum
behalten oder verarbeiten kdnnen (s. Kompliziertheit des Systems).

Als letzter Punkt in diesem Zusammenhang wurde die Frage nach moglichem Grenzen der
Angehdorigenpflege diskutiert. Dahinter verbirgt sich die Frage, ob manche Angehdrige nicht
derart iberfordert sind, dass im Sinne der pflegebedirftigen Menschen eine professionelle
Pflege erforderlich ware — auch und gerade weil eine zu starke Uberforderung und Belastung
ein Potenzial fir Gewalt in sich birgt. In diesem Zusammenhang waére ein Mechanismus, um
das zu verhindern, notwendig und sinnvoll, auch wenn in der professionellen Pflege auch nicht
alles Gold ist und die genannten Kapazitatsprobleme die Frage offenlassen, ob lberhaupt
Moglichkeiten bestiinden. Die Grenzen der Angehdrigenpflege dirften jedoch nicht ignoriert
werden, auch wenn die Diskussion um das Thema als sehr schwierig eingeschatzt wird, weil
es bedeutet, dass ggf. jemand von aullen sagen muss, was geht und was nicht geht. Aufsu-
chende Hilfen kdnnten dabei ein geeignetes Mittel sein.

3.16 Zusammenfassung der einzelnen Gruppendiskussionen

Im Folgenden werden die einzelnen Gruppendiskussionen sehr komprimiert zusammenge-
fasst, um einen Eindruck der jeweiligen Gesprachsschwerpunkte und einige Kontextinformati-
onen zu vermitteln.

Zusammenfassung der Diskussion im Saarland, Saarbriicken, Sozialpolitischer Ausschuss,
19.08.2021

Im Verlauf der Gruppendiskussion wurde eine Vielzahl unterschiedlicher Themen diskutiert
und angesprochen. Der VdK im Saarland sieht sich als Antreiber der Politik und schaltet sich
in viele sozial- und pflegepolitische Diskussionen ein, von denen ein nicht unerheblicher Teil
durch ihn im Saarland lberhaupt erst angestolRen wurden.

Programmatisch wurde der Zusammenhang verschiedener Themen hervorgehoben, die oft-
mals zu fragmentiert diskutiert werden, z.B. die Fragen zum Zusammenhang von Pflege und
Wohnen oder die Nutzung technischer Unterstiitzungssysteme. Im VdK Saarland wurden auch
grundsatzliche Diskussionen gefiihrt, z.B. zur Frage, was als Eigenanteil pflegebedirftiger
Menschen zu definieren ist, wie Ansatze mit ehrenamtlicher Beteiligung funktionieren oder
nicht funktionieren.

Einen hohen Stellenwert nimmt das Thema Pravention ein, einerseits im Sinne der Vermeidung
von Pflegebediirftigkeit, andererseits aber auch im Sinne des Unfallversicherungsschutzes fir
pflegende Angehdrige. In der Gruppendiskussion wurden eine Vielzahl sozial- und pflegepoli-
tischer Initiativen vorgestellt und besprochen, nicht zuletzt die Initiative zu einer Regelung der
Betreuung in hauslicher Gemeinschaft.

Zusammenfassung des Gesprachs mit dem sozialpolitischen Ausschuss des VdK NRW am
02.09.2021 in Bielefeld

Das Gesprach drehte sich zunédchst um verschiedene Pflege(politische)-Themen, mit denen
sich der Ausschuss in den letzten Jahren beschéftigt hat. Eine wichtige Rolle spielte dabei der
Einsatz fiir eine verbesserte Beratungssituation in NRW. Dabei wurde der Fokus nicht nur auf
die Beratung innerhalb des SGB Xl gelegt, sondern es wurden auch die Schnittstelle zum Kran-
kenhaus und weitere grundsatzliche Fragen an der Schnittstelle zwischen SGB XI und SGB V
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diskutiert. Den sozialpolitischen Ausschuss erreichen immer wieder Berichte liber Unwissen-
heit zu pflegerischen Unterstiitzungsangeboten, aber auch zu Angsten, die die Menschen im
Zusammenhang mit der Pflege bewegen. Diese reichen von der Befiirchtung, ,ins Heim zu
mussen” bis hin zu finanziellen Fragen der Pflege. Ein weiterer Schwerpunkt des Gesprachs
lag auf den Aufgaben des VdK und seinen Mdglichkeiten zur politischen Mitbestimmung und
Gestaltung. In diesem Zusammenhang wurden viele durch den VdK angestolRene oder kon-
struktiv begleitete Beispiele fuir Weiterentwicklungen in der pflegerischen Versorgung genannt.
Eine wichtige Aufgabe des VdK wird darin gesehen, Anregungen zu geben und ,ein schlechtes
Gewissen zu erzeugen®, um somit Veranderungen auf den Weg zu bringen.

Zusammenfassung des Gesprachs mit dem Kreis der Frauenvertreterinnen des VdK Rheinland-
Pfalz am 07.09.2021 in Mainz

Im Mittelpunkt des Gesprachs standen die Aktivitdten der Frauenvertreterinnen vor Ort und die
Arbeit des VdK auf Landesebene. Bei der Arbeit vor Ort erhalten die Ortsverbande unmittelbare
Einblicke in die Situation der hauslichen Pflege und sehen dabei vor allem die wichtige Rolle
und hohe Belastung von Angehdérigen. Die Probleme der hauslichen Pflege, die dabei zu Tage
treten, sind sehr vielschichtig und umfassen finanzielle Aspekte ebenso wie psychische und
emotionale Aspekte, wie beispielsweise Scham bei der Inanspruchnahme von Unterstiitzung.
Die Moglichkeiten des VdK werden vor allem darin gesehen, gemeinsam mehr erreichen zu
konnen. Entsprechend werden Themen auf die Landesebene gebracht und intensiv diskutiert,
wobei die Einschatzungen zu den einzelnen Themen keinesfalls immer einheitlich sind. Eine
wichtige Erfahrung im Kreis der Frauenvertreterinnen ist es, sich gegenseitig austauschen,
stiitzen und bestarken zu kénnen. Sinnbildlich fiir die Motivation und das Engagement der Mit-
glieder des Kreises ist das Zitat: ,Der Kern an unserer Arbeit ist eine gute Arbeit und die macht
man einfach gern“.

Zusammenfassung des Gesprachs mit der Fachgruppe Gesundheit und Pflege im VdK NRW e.V.
am 08.09.2021 in Diisseldorf

Hauptinhalt des Gesprachs waren die Hintergriinde und bisherigen Uberlegungen der zum Zeit-
punkt des Gesprachs noch sehr neuen Fachgruppe. Diese hatte sich aufgrund der Pandemie
zuvor noch nicht in Prasens treffen konnen und tagte als Gruppe in dieser Zusammensetzung
erstmalig. Deutlich wurde dabei, dass die Griindung der Fachgruppe entstanden ist vor dem
Hintergrund wiederholt an den VdK herangetragener Themen, fiir die ein Forum des Aus-
tauschs geschaffen werden sollte. Eine weitere wichtige Aufgabe wird in der Unterstiitzung
aktiver Mitglieder vor Ort im Sinne einer Aufhebung der Vereinzelung gesehen. Die Erfahrung
habe gezeigt, dass viele Menschen sich bei Pflegefragen an den VdK wenden und es der Un-
terstiitzung der Orts- und Kreisverbande bei der Beantwortung und Begleitung der angespro-
chenen Problemlagen bedarf. Dariiber hinaus soll auf diesem Weg auch die Partizipation an
lokalen/kommunalen Pflegekonferenzen oder anderen Gremien unterstitzt und erreicht wer-
den, um die Positionen des VdK dort einbringen und die Pflegepolitik mitgestalten zu kénnen.
Innerhalb des VdK wird eine wichtige Aufgabe der Gruppe darin gesehen, zur Meinungsbildung
beizutragen und auch den Austausch zu anderen Fachgruppen zu suchen. Uber diesen Weg
sollen die Bedeutung und die Moglichkeiten des VdK, politisch die Gestaltung der Pflegepolitik
zu beeinflussen, gestarkt werden.

Zusammenfassung des Gesprachs mit dem sozialpolitischen Ausschuss des VdK Niedersach-
sen/Bremen am 15.09.2021 in Oldenburg

Im Rahmen des Gesprachs wurden unterschiedlichste Themenfelder angesprochen. Bei meh-
reren Themen wurde der Spagat deutlich, der die Diskussionen innerhalb des VdK begleitet
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und der dadurch gekennzeichnet ist, dass einerseits in vielfaltiger Art und Weise eine Konfron-
tation und eine Auseinandersetzung mit einzelnen Situationen und Einzelschicksalen stattfin-
det, die eigentlich einer kurzfristigen Unterstiitzung und Losung bedirfen, aber andererseits
die Arbeit des VdK darauf ausgerichtet ist, Themen stets in Forderungen zu biindeln, sich dar-
Uber zu verstandigen und die Forderungen an den passenden Stellen zu platzieren. Die eigene
Rolle in diesem Zusammenhang wird als durchaus erfolgreich angesehen. Das Thema Pflege
nimmt einen zunehmenden Platz im sozialpolitischen Ausschuss ein, ,konkurriert” jedoch
auch mit anderen sozialpolitischen Themen, die ebenfalls hohe Bedeutung haben. Inhaltlich
wurde auf die Beobachtung hingewiesen, dass die Auseinandersetzung mit der Pflege in der
Regel sehr spat und meistens erst mit der eigenen Betroffenheit beginnt, weshalb ein in der
Offentlichkeit sichtbares Beratungsangebot als sehr wichtig angesehen wird.

Zusammenfassung des Gespradchs in Berlin mit dem Verein ,Geriatrisch-gerontopsychiatri-
scher Verbund Tempelhof-Schoneberg” am 22.09.2021

Bei der Gruppendiskussion mit Verbunds- und Vorstandsmitgliedern des geriatrisch-geron-
topsychiatrischen Verbundes Tempelhof-Schoneberg standen insbesondere das Thema der
Netzwerkarbeit vor Ort und die gegenwartige Beschaffenheit der Infrastruktur zur Unterstiit-
zung der hauslichen Versorgung im Mittelpunkt. Die Teilnehmerinnen gaben eine Vielzahl von
Einblicken in ihre vielfaltigen Netzwerkaktivitaten, mit denen sie in vielen Fallen Unterstiitzung
von Menschen in der hauslichen Versorgung organisieren und gewahrleisten kdnnen. Insge-
samt wurde jedoch die vorhandene Infrastruktur im Hinblick auf ambulante Pflegedienste, teil-
stationdre und andere Angebote als sehr kritisch und kleiner werdend angesehen. Diese Ein-
schatzung wurde durch eine Reihe unterschiedlicher Beispiele illustriert und konkretisiert. Die
Aktivitaten des Verbundes tragen entscheidend dazu bei, dass das System fiir die Menschen
in Tempelhof-Schéneberg durchschaubar bleibt und Hilfen ermdglicht werden kdnnen, die
sonst nicht moglich waren. Dariiber hinaus erlaubt die Verbundstruktur eine bessere Interes-
sensvertretung und politische Partizipation: ,Als Verbund wird man hin und wieder gehort, als
Einzelperson keine Chance”.

Zusammenfassung des Gesprachs mit den Pflegeberaterinnen des Beratungstelefons Pflege
und Wohnen am 20.10.2021 in Miinchen

Das Gesprach vermittelte einen sehr umfassenden Eindruck der Vielfaltigkeit der Themen, die
im Rahmen der Arbeit des Beratungstelefons zur Sprache kommen und zu denen die Berate-
rinnen versuchen, dem Einzelfall gerecht werdende Hilfestellungen und Unterstiitzungen zu
leisten. Ein wichtiger Teil der Beratung wird in der Klarung des eigentlichen Anliegens gesehen,
da die Kontaktaufnahme zum Beratungstelefon vielfach unspezifisch erfolgt und die erste Auf-
gabe darin besteht, die geschilderte Problematik zu erfassen und bei der Benennung des je-
weiligen Anliegens der Ratsuchenden zu helfen.

Die Beraterinnen stellen immer wieder fest, wie gering der Kenntnisstand zu Fragen der haus-
lichen pflegerischen Versorgung vielfach ist und dass die Auseinandersetzung damit in der
Regel erst beginnt, wenn eine eigene Betroffenheit vorliegt. Betont wurde, dass es verschie-
dene Situationen gibt, in denen nicht unmittelbar geholfen werden kann und es vor allem um
Zuhoren, Trosten und Bestatigen geht. Aus diesen Situationen, insbesondere aber in den Fal-
len, in denen sehr hohe Anforderungen an die Beraterinnen gestellt werden und Ratsuchende
immer wieder anrufen, kénnen Belastungen fiir die Beraterinnen entstehen.

Das Thema Pflege hat innerhalb des VdK Bayern an Bedeutung gewonnen und das Zusam-
menwirken von Beratungstelefon, Ressort Pflege, Sozialrecht und Sozialpolitik verleihen dem
Thema eine gute Schlagkraft. Das hat dem VdK Bayern einen guten Ruf hinsichtlich seiner
Kompetenz in Sachen Pflegepolitik eingebracht. Insgesamt spiegelt das Beratungstelefon
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brennende Themen wider, die auch in die politische Diskussion eingebracht werden kdnnen,
mittlerweile werden gezielt ,Anregungen fiir die Sozialpolitik erfasst”.

Zusammenfassung des Gesprachs mit den Pflegebegleiterinnen aus dem Kreis Traunstein am
22.10.2021

Das Gesprach mit den Pflegebegleiterinnen aus dem Kreis Traunstein vermittelte einen guten
und detaillierten Eindruck der ehrenamtlich geleisteten Begleitung pflegebedirftiger Men-
schen und ihrer Angehdrigen. Es wurde deutlich, wie vielseitig die Begleitung ist und welche
unterschiedlichen Aspekte sie umfassen kann. Die Pflegebegleitung schliet vorhandene Li-
cken in der ortlichen Versorgungsstruktur und weckt dadurch erhohte Erwartungen bei den
begleiteten Personen, denen nicht immer begegnet werden kann. Die ehrenamtlichen Pflege-
begleiterinnen erfahren viel Wertschéatzung, sind jedoch auch Belastungen ausgesetzt, wenn
die Wiinsche an die Begleitung tiberbordend werden oder manche Situationen als sehr belas-
tend und problembehaftet wahrgenommen werden.

Zusammenfassung des Gesprachs mit dem sozialpolitischen Ausschuss des VdK Baden-Wiirt-
temberg in Stuttgart am 27.10.21

Im Rahmen der Gruppendiskussion wurde eine Vielzahl unterschiedlicher Themen der hausli-
chen Pflege angesprochen, die nach Einschatzung der Teilnehmenden eine zunehmende Rolle
in den Beratungen des Ausschusses spielt. Pflege ist jedoch nicht nur im Ausschuss, sondern
auch in der Rechtsberatung des VdK Baden-Wirttemberg ein haufiger vorkommendes Thema.
Viele Einschatzungen bezogen sich auf die Moglichkeiten der politischen Einflussnahme durch
den VdK auf die Bundes-, Landes- und Kommunalpolitik. Diese Einschatzungen lassen sich gut
mit dem Zitat: ,Wer in der Demokratie alleine ist, der hat verloren” zusammenfassen. Ein wei-
teres Thema war die wichtige Arbeit der VdK-Ortsverbande, die ansprechbar fiir Fragen der
Pflege sind und eine Mdglichkeit des Austauschs bieten. Eine zentrale Aufgabe sieht der Aus-
schuss in der Formulierung, Verbreitung und Durchsetzung politischer Forderungen. Riickbli-
ckend wurde der Beitrag des VdK zur Einflihrung des neuen Pflegebediirftigkeitsbegriffs ge-
nannt und fir die Zukunft die Erinnerung der Landesregierung an den Ausbau teilstationarer
Pflegeplatze angekiindigt.
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4. Riickmeldungen zur Online-Befragung

Wie im Abschlussbericht erwahnt, erfolgten wahrend des Befragungszeitraums der Fragebo-
generhebung viele Rlickmeldungen von Personen, die von der Studie erfahren hatten und sich
beteiligt haben oder beteiligen wollten. Diese Riickmeldungen erfolgten vor allem per E-Mail.
In seltenen Fallen erfolgten Riickmeldungen auch per Post oder Telefon. Allein an die E-Mail-
Adresse der Hochschule Osnabriick zur VdK-Studie wurden 180 Riickmeldungen gesandt. An-
gesichts der Vielzahl dieser Riickmeldungen und der wichtigen Aspekte, die darin angespro-
chen wurden, erfolgt hier eine kurze Ubersicht {iber die Inhalte.

Allgemein wurden in den Riickmeldungen Gefiihle von Wut, Arger, Resignation, Hoffnungslo-
sigkeit und Enttduschung zum Ausdruck gebracht, die sich sowohl darauf bezogen, dass As-
pekte, die den Personen, die sich gemeldet haben, wichtig erschienen, nicht im Fragebogen
enthalten waren, wie auch auf verschiedene Aspekte der eigenen Pflege- und Lebenssituation.
Ebenso haufig wurde Wertschatzung und Wohlwollen fiir die Durchfiihrung der Studie geéu-
Rert. Diese war vielfach verbunden mit dem Wunsch, dass sich durch die Ergebnisse der Studie
etwas in der Pflege verbessert und das Thema Pflege politisch starker eingebracht wird.

In einer genaueren Betrachtung lassen sich die Riickmeldungen in vier Kategorien unterteilen:
In der ersten Kategorie ging es darum, dass bestimmte Gruppen pflegebediirftiger Personen
oder pflegender Personen in den Fragebdgen nicht angemessen angesprochen oder beriick-
sichtigt wurden. Genannt wurden im Einzelnen die folgenden Gruppen von pflegenden Perso-
nen:
e Eltern pflegebediirftiger Kinder
e Angehorige, die freiberuflich oder selbstandig tatig sind
e GroBeltern pflegebediirftiger Enkel
e Angehdrige in bestimmter Verwandtschaftsbeziehung wie Nichte oder Neffe
e Personen mit einer Pflegeausbildung und professioneller Pflegeerfahrung, die nun als
Angehdrige pflegen
e Arztinnen und Arzte, die selber pflegen
e Angehorige mit mehreren zeitgleich zu pflegenden Personen
e Angehorige, deren zu pflegende Person bereits verstorben war
e Arbeitnehmer als Assistenten von pflegebediirftigen Personen in unterschiedlichen Ar-
beitgebermodellen
e Angehorige, die selber pflegebediirftig sind (z. B. im Pflegegrad 1)
e Angehorige, die an Covid-19 erkrankt sind oder waren
e Angehorige mit schwerwiegend dauerhaftem psychischem Stress und/ oder Zwang
zur Pflege eines Angehdrigen aus finanzieller Notlage

Als Gruppen pflegebediirftiger Personen, die nicht angemessen bertiicksichtigt sind, wurden
genannt:
e Junge schwerbehinderte Pflegebediirftige im Alter zwischen 20 und 40 Jahren
e Pflegebediirftige mit personlicher Assistenz, im 24-Stunden-Schichtmodell, mit Hund
und/ oder mit zusatzlicher Unterstiitzung in der Pflege durch Angehdrige
e Personen mit Beeintrachtigungen durch Kriegs- und militarische Einsatze
e Personen mit spezifischen Krankheiten/Problemlagen wie z.B. Demenz, Querschnitt-
lahmung, Morbus Crohn, ME/CFS, psychische oder psychiatrische Erkrankungen, CO-
VID-19-Infizierte
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Die zweite Kategorie der Riickmeldungen bezog sich auf inhaltliche Aspekte, die in den Frage-
bdgen vermisst wurden. Genannt wurden allgemein vermisste und spezifische Fragen. Allge-
mein vermisst wurden die folgenden Aspekte:
e Zusammenhang von Behinderung und Pflege
e Fragen zum Medizinischen Dienst und den Pflegekassen und ihrem Umgang mit Pfle-
genden und Pflegebediirftigen
e Unterstitzung durch Psychologen
e Zusammenhang zwischen Pflegegrad und Bereitschaft zur Ubernahme von Pflege
bzw. sich pflegen zu lassen
e Zusammenhang von Hartz IV und hauslicher Pflege

Die spezifischen Fragen, die vermisst wurden, bezogen sich vor allem auf den Themenbereich
der Inanspruchnahme von und Zufriedenheit mit Unterstiitzungsangeboten. Als fehlend in die-
sem Themenbereich wurden genannt:

e geschlossene Tagespflegeeinrichtungen aufgrund der Corona-Pandemie

e die stundenweise Verhinderungspflege und Ersatzpflege durch eine andere Person

e die erganzende unabhéangige Teilhabeberatung (EUTB® als Beratungsangebot)

e das personliche Budget

e spezielle Wohnformen

e die Verfligbarkeit wohnortnaher Angebote zur Kurzzeitpflege

Als fehlend wurden dariiber hinaus weitere Aspekte zu den Auswirkungen der Corona-Pande-
mie wie z.B. wechselnde ambulante Pflegekrafte und Erwerbstatigkeit der Pflegenden als Be-
lastung, eine erfolgte Reduzierung von Pflegediensten bis hin zur Einstellung der Leistungen
sowie die erfolgte Reduzierung von Mdéglichkeiten zur Kurzzeitpflege und Ersatzleistungen be-
nannt.

In der dritten Kategorie erfolgten formale und technische Riickmeldungen zu den Fragebdgen.
Diese bezogen sich auf technische Probleme, weil z.B. die vorgesehene Unterbrechung und
anschlieBende Weiterbearbeitung des Fragebogens nicht funktioniert hat oder Mehrfachant-
worten nicht gegeben werden konnten, obwohl diese im Fragebogen angekiindigt waren. Am
haufigsten wurde hinsichtlich technischer und formaler Aspekte des Fragebogens kritisiert,
dass keine Moglichkeit zur Freitextangabe bestand. Benannt wurde auch, dass die Lange des
Fragebogens eine zeitliche und mentale Uberforderung darstellte.

Die fehlende Mdglichkeit zur Freitextantwort war eine bewusste Entscheidung, die durch das
Forschungsteam der Hochschule Osnabriick vor der Veroffentlichung der Fragebdgen getrof-
fen wurde, weil eine Auswertung von schatzungsweise mehreren tausend Freitexten die Mog-
lichkeiten dieser Studie weit liberschritten hatte und die Auffassung bestand, dass die Zeit der
Teilnehmer an der Studie nur fiir Fragen beansprucht werden sollte, die auch tatsachlich zur
Auswertung gelangen. Die in einigen Riickmeldungen gedullerte Auffassung, dass Freitextant-
worten eine Mdglichkeit darstellen, sich manche Sorgen ,von der Seele zu schreiben oder zu
reden”, ist nachvollziehbar, wurde aber nicht als Intention dieser Studie angesehen.

Als vierte Kategorie von Riickmeldungen erfolgten verschiedene Hinweise auf fehlende oder
unzureichende Leistungen und Unterstiitzungsmaglichkeiten fiir die hausliche Pflege. Diese
wurden nicht in Bezug auf die Konzeption der Fragebdgen, sondern als generelle Anmerkungen
geduBert. Benannt wurden insbesondere:

e kaum Tages- und Kurzeitpflegeangebote fiir unter 60-Jahrige (u.a. auch fiir Kinder)
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e wenig Beratung direkt im Krankenhaus oder in der Reha zur Pflege bei plotzlicher Er-
krankung (z.B. Schlaganfall)

e fehlende oder von den Kassen nicht unterstiitzte Angebote zur gemeinsamen Erholung
von Pflegenden und Pflegeperson oder auch spezielle Rehabilitationsangebote fiir pfle-
gende Angehdrige und Pflegebedirftige

e Kurleistungen fiir pflegende Angehdérige

e zu wenig medizinische Hilfe in Form von Hausbesuchen oder facharztlichen Hausbe-
suchen

e fehlende medizinische 24-Stunden-Beratung per Telefon

Die vielfaltigen Antworten zeigen zum einen auf, mit welcher Intensitat und mit welchem En-
gagement sich viele Personen an der Befragung beteiligt haben. Sie zeigen zum anderen die
sehr grole Vielfalt von Pflegekonstellationen. Selbst in einem sehr umfangreichen Fragebo-
gen ist es tatsachlich nicht moglich, alle grundsatzlich moglichen Konstellationen zu beriick-
sichtigen. Fragen zu den Schnittstellen zwischen Pflege und Eingliederungshilfe einerseits so-
wie zwischen Pflege und priméarer Gesundheitsversorgung oder Krankenhausbehandlung wur-
den bewusst ausgeklammert, da sie eine Vielzahl weiterer Folgefragen sowie eine spezifi-
schere Herangehensweise erfordert hatten und somit den Kreis derjenigen, die darauf antwor-
ten konnten, immer weiter begrenzt hatte.

Hinsichtlich der Personen, die sich nicht ausreichend angesprochen oder beriicksichtigt ge-
fihlt haben, zeigt sich ebenfalls die Vielfdltigkeit hauslicher Pflegesituationen. Zu der Ein-
schatzung der mangelnden Berticksichtigung ist zu sagen, dass keine dieser Personengrup-
pen bewusst ausgeschlossen wurde. Aus Sicht des Projektteams waren die Mehrzahl der Fra-
gen durchaus auch fiir diese Gruppen geeignet. Selbstkritisch festzuhalten ist jedoch, dass fiir
einige der Gruppen explizitere Erlauterungen hatten erfolgen oder manche Fragen anders for-
muliert werden kénnen.

Bei einigen der genannten Gruppen war es explizit vorgesehen, sie im qualitativen Teil der VdK-
Pflegestudie anzusprechen, was auch tatsachlich geschehen ist. Antworten, die Uber ge-
schlossene Fragen in Fragebdgen gegeben werden, konnen niemals so differenziert sein, wie
ausfihrliche Einblicke in individuelle Lebensgeschichten. Sie sind allerdings notwendig, um
Einblick in Haufigkeiten und statistische Zusammenhange bestimmter Aspekte zu erhalten.
Sie allein sind jedoch nicht ausreichend, um die Vielschichtigkeit der hauslichen Pflege tiefer
gehend abzubilden.
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