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Einleitung

Zur Brisanz der gesellschaftlichen Situation

Im Falle nachlassender Krifte oder schwerer Krankheit zu Hause ge-
pflegt zu werden, scheint zu den grundlegenden Wiinschen der ilter
werdenden Generationen zu gehdren. Gemeint ist damit nicht nur der
Verbleib im gewohnten Umfeld — es sind vielmehr die Wiinsche danach,
sich aufgehoben und beheimatet zu fithlen, nach einem Verbleib in ver-
trauten Beziehungen.

Dass heute 86% der hilfsbediirftigen Alteren und Alten von ihren An-
gehorigen zu Hause gepflegt werden, scheint darauf hinzudeuten, dass
hier eine problemlose Passung erfolgt, stimmen doch die Wiinsche mit
den Fakten iiberein. Dies erweist sich jedoch nicht selten als ein Trug-
schluss. Bei genauerem Hinsehen zeigt sich, dass die Generation Pflege
sich eher in einem Dilemma befindet. Dem Impuls, sich um die eigenen
Eltern/Schwiegereltern und GroBeltern kiimmern zu wollen, stehen
vielfache dufBere, aber auch innere Hindernisse entgegen: Berufstitig-
keit, eigene Familie, kleine Wohnverhiltnisse und die Erfahrung, dass
Distanz das Zusammenleben der Generationen erleichtert. Zudem ver-
schlingt professionelle Pflege finanzielle Ressourcen, die vom Normal-
biirger kaum aufzubringen sind. Mit steigender Arbeitslosenquote geht
ein Trend einher, Angehorige zu Hause zu pflegen, schon, weil man es
sich nicht anders leisten kann. Heimplitze bleiben in der Folge unbe-
setzt. Fiir die pflegenden Angehdrigen oder Nachbarn erscheint das
Pflegegeld im Rahmen der Pflegeversicherung zumindest als eine Form
der Anerkennung privater Pflegeleistung. Ob unter finanziellem Druck,
einem Gefiihl der Verpflichtung oder aus Neigung iibernommen: die un-
gewohnte Nihe, das Erleben der bedrohten und leidenden Existenz, des
korperlichen und seelischen Niedergangs ist sowohl fiir die Betroffenen
selbst als auch fiir die Mitbetroffenen oft schwer zu verkraften. Leicht
kommt es zu einem Uberlastungserleben, aus dem heraus Gewalthand-
lungen, aber auch eine verstirkte Krankheitsanfilligkeit entstehen kon-
nen. Da sich kaum jemand auf diese Herausforderung vorbereitet hat,
herrscht vielfach Ratlosigkeit vor: wie kann sich Lebensqualitit entwi-
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ckeln, wie kann sie bewahrt werden, trotz oder vereinbar mit Sorge und
Pflege?

Das professionelle System — selbst an den Grenzen seiner Belastbar-
und Finanzierbarkeit — bietet kaum Chancen, die Bemiihungen der Fa-
milien um Gleichgewicht nachhaltig zu unterstiitzen. Pflegeberatungen
sind schlecht ausgebaut, Kurse fiir pflegende Angehorige werden viel-
fach nicht genutzt, sind sie doch schwer in den Pflegealltag integrierbar.
Sie versprechen nur punktuell und oft eher allgemein gehaltene Anre-
gungen zu einer besseren Pflege. Zudem erfordert ihre Inanspruchnah-
me viel organisatorischen Aufwand.

Engagementfeld Pflege

Angesichts dieser prekéren Situation wurde mit dem Modellprogramm
zur Weiterentwicklung der Pflegeversicherung (§ 8 Abs. 3 SGB XI) ein
neuer Weg beschrieben, private Pflege durch Freiwillige zu unterstiit-
zen und so — Hand in Hand mit allen Beteiligten — eine neue Kultur des
Helfens und der mitmenschlichen Zuwendung zu entwickeln. Wie dies
gelingen konnte, ist Thema des vorliegenden Bandes. Pflege in der Fa-
milie wird hier als Engagementfeld greifbar. Kompetente Freiwilligkeit
wird als Chance gesehen, die oftmals festgefahrenen Konstellationen zu
lockern und neue Richtungen einzuschlagen.

Das Projekt Pflegebegleiter

Mit dem Projekt Pflegebegleiter wird ein solch neuer Weg beschritten.
Sein Beginn lag zu einem Zeitpunkt, da die Zukunft der Pflegeversiche-
rung in derzeitiger Form bereits zur Disposition stand. Fest steht, dass
neues Freiwilligenengagement und entsprechende Kooperationsformen
zwischen Initiativen und Institutionen grundlegende Strukturreformen
nicht tiberfliissig machen. Dennoch erscheint es sinnvoll, mit der Wende
im Kleinen und vor Ort zu beginnen. Entsprechend fiillt das Tatig-
keitsprofil des Pflegebegleiters eine Versorgungsliicke, die an der
Schnittstelle von privater und professioneller Hilfe entsteht: eine zeit-
aufwendige, psychosoziale Begleitung pflegender Angehoriger durch
Freiwillige soll nicht nur psychisch entlasten und Selbstorganisations-
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fahigkeit stiarken, sondern helfen, die Distanz zum professionellen Sys-
tem zu tiberwinden. Dartiber hinaus fiihrt das Projekt, um das es hier ge-
hen soll, vor dem Hintergrund gesellschaftlicher Umbriiche ein anderes
Deutungsmuster ein, das einer Perspektivenerweiterung in der Diskus-
sion um die Zukunft der Pflege entspricht. Aufgaben, die lange Zeit in
der Zustdndigkeit des Sozialstaats lagen, werden zunehmend in die Ver-
antwortung von Einzelnen oder von Familien zuriickgegeben. Statt als
iberfordernde Eigenleistung konnten sie auch als Gemeinschaftsaufga-
be definiert werden. Wenn namlich der Umgang mit Pflegebediirftigkeit
als normatives Ereignis begriffen wird, das mit hoher Wahrscheinlich-
keit vielen von uns im Laufe des Lebens begegnet und das am besten
gemeinsam mit anderen gemeistert wird, konnte der Gedanke nachbar-
schaftlicher Verbundenheit wieder Fuf3 fassen — umgesetzt in einer
Form kompetenten biirgerschaftlichen Engagements.

Intentionen und Inhalte des Buches

Das vorliegende Buch bietet Anregungen fiir Menschen, die im Hand-
lungsfeld Pflege nach Wegen suchen, eine tragfahige Freiwilligenkultur
zu entwickeln, die Solidaritit stiftet und das Vertrauen in ein konstruk-
tives Miteinander in Nachbarschaften und Gemeinden stirkt. Es will
Moglichkeiten aufzeigen und damit Wegweiser sein, wie die aktuellen
Herausforderungen durch das Engagement von Freiwilligen konstruktiv
gemeistert werden konnen, damit Pflege zu Hause annehmbar, leistbar
und selbstbestimmt gestaltbar wird und so auch gelingen kann. Insofern
ist es interessant fiir Personen in sozialen und pflegerischen Berufen und
fuir diejenigen, die sich in Kommunen, Verbénden, Institutionen und Or-
ganisationen um tragfihige, innovative Strukturentwicklungen bemii-
hen. Es bietet Studierenden eine Ubersicht und Einsicht in die aktuellen
Diskurse zur Bewiltigung des demografischen Wandels und zeigt
gleichzeitig interessierten Freiwilligen oder bereits in Projekten Enga-
gierten exemplarisch die Hintergriinde und Praxiserfahrungen des Mo-
dellprojektes Pflegebegleiter auf.

Im bereits in der Publikationsreihe ,,Zukunftsfragen: Alter — Pflege —
Bildung™ erschienenen ersten Band wurden die unterschiedlichen As-
pekte von Sorge- und Pflegebeziehungen analysiert und durch die Ein-
fiihrung spezieller Verstindnisperspektiven zuginglich gemacht. Im
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nun vorliegenden Band geht es — nach einer Momentaufnahme zum Feld
der Pflege in Kapitel 1 — um konkrete Verdnderungsoptionen. Im Mit-
telpunkt des Interesses steht die Frage: was kann getan werden, damit
Pflege durch Angehorige und Nahestehende Zukunft hat? So werden
beispielsweise die moglichen Beteiligten an einem Pflegemix benannt
und ihre jeweils unterschiedlichen Sichtweisen der Situation Pflege dar-
gestellt. Eine Analyse der bestehenden Konfliktfelder fiihrt zur Diskus-
sion von Optionen zu innovativen, zukunftsfihigen Losungsstrategien.
Auf dem Hintergrund dieses Kenntnisstandes werden in Kapitel 2 dann
drei Konzepte vorgestellt, die als weiterfiihrend fiir freiwilliges Enga-
gement im Bereich der Pflege erachtet werden konnen. Die drei Kon-
zepte zu Empowerment, Kompetenzentwicklung/ handlungsorientierter
Bildung und Vernetzung bilden die theoretische Basis des in Kapitel 3
ausfiihrlich dargestellten Pflegebegleiter-Projektes und dienen im Fol-
genden als Leitkonzepte bei der Entfaltung der Projektidee und deren
Umsetzung, wie auch bei der Vorstellung des speziellen Lernansatzes
im Projekt und curricularen Beispielen in Kapitel 4. In Kapitel 5 wird
deutlich, welche Perspektiven sich — auf verschiedenen Ebenen — aus
dem hier eingeschlagenen Weg ergeben beziehungsweise welche Effek-
te erwartet werden. Dazu stellen die regionalen Projektkoordinatorinnen
und -koordinatoren ihre jeweils spezifische Sicht der Dinge dar. Ab-
schliefend wird in Kapitel 6 ein vorldufiger Ausblick gewagt, wie Pfle-
gebegleiter sich als Wegbereiter fiir neue kulturelle Facetten verstehen
—fiir eine neue Kultur des Alterwerdens, fiir eine neue Pflegekultur, eine
neue Lernkultur und eine neue Freiwilligenkultur.

Diesem Band wird eine Arbeitsmappe zum Pflegebegleiter-Projekt fol-
gen mit dem Titel ,,Pflegende begleiten — Materialien zur Gestaltung
von Vorbereitungskursen fiir Pflegebegleiter. Zum Abschluss der Pu-
blikationsreihe erscheint der Sammelband ,,Auf dem Weg zu einer neu-
en Pflegekultur — Ergebnisse und Perspektiven des Pflegebegleiter-Pro-
jekts®, in dem die Erfahrungen mit dem neuen Ansatz reflektiert und
diskutiert werden und in dem es um die Weiterentwicklung von Enga-
gementstrukturen geht.

12
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Die Autorinnen

Die beiden Autorinnen dieses Buches — zwei Frauen, die das fiinfzigste
Lebensjahr bereits iiberschritten haben, also ein gewisses Maf} an Le-
benserfahrung mitbringen und mit eigenen innerfamilidren Erfahrungen
zum Umgang mit Pflegebediirftigkeit im Alter — bringen in diese Ver-
offentlichung ihre jeweils unterschiedlichen beruflichen Erfahrungen
und Sichtweisen ein: Mit der Perspektive der Altersbildung/Geragogik,
einem an Selbstbestimmung und Handlungsfihigkeit orientierten Bil-
dungsansatz, verfolgt die Projektleiterin PD Dr. Elisabeth Bubolz-Lutz
einen im Feld der familidren Pflege neuen Ansatz, der die drei Leitkon-
zepte ,,Empowerment”, , Kompetenzentwicklung* und ,,Vernetzung*
verbindet.

Als erfahrene Sozialarbeiterin, Sozialgerontologin und empirische For-
scherin leitet Prof. Dr. Cornelia Kricheldorff die wissenschaftliche Be-
gleitung des Projekts Pflegebegleiter. Partizipation und Prozessorientie-
rung sind dabei tragende Prinzipien, die der Projektlogik entsprechen.
Evaluation findet dabei im Spannungsfeld zwischen Offenheit im Ler-
nen und Aspekten der Qualititssicherung statt. Dabei werden sowohl
standardisierte quantitative Analysen durchgefiihrt als auch qualitative
Forschungsansitze einbezogen, die lebensweltlich orientiert, zu einem
besseren Verstindnis von familidren Pflegesituationen beitragen.

Dank

Das Projekt ,,Pflegebegleiter — Freiwillige begleiten pflegende Angeho-
rige* wird im Rahmen des Modellprogramms zur Weiterentwicklung
der Pflegeversicherung nach § 8 Abs. 3 SGB XI von den Spitzenverbin-
den der Pflegekassen unter Federfithrung des VdAK gefordert. Ein be-
sonderer Dank gilt an dieser Stelle Achim Uhl, der die Projektentwick-
lung von Anfang an mit Sachkunde und Sorgsamkeit begleitet. Das For-
schungsinstitut Geragogik (FoGera) in Witten und Viersen hat die
Durchfithrung tibernommen, das Institut fiir Angewandte Forschung,
Entwicklung und Weiterbildung (IAF) an der Katholischen Fachhoch-
schule in Freiburg die wissenschaftliche Begleitung. Ein solches Projekt
kann nur durch die Zusammenarbeit vieler Akteure gelingen: Dank sei
deshalb den inzwischen 480 Freiwilligen, die sich bereits auf ihre Praxis
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in Kursen, Praxiserkundungen und Exkursionen vorbereitet haben und
nun tétig sind. Gedankt sei den Projekt-Initiatoren, die sich qualifiziert
haben und die Pflegebegleiter fachkundig begleiten, den 68 Institutio-
nen und Organisationen, die sich auf die neue Idee eingelassen haben.
Unser Dank gilt ebenso den Kolleginnen und Kollegen aus den Regio-
nalbiiros. Sie haben wertvolle Impulse bei den konzeptionellen Vorar-
beiten gegeben, die Umsetzung dieser Idee erst ermoglicht und sie mit
Leben gefiillt: Marlies Schaefer und Monika Leifels, Barbara Stoklas
und Horst Weipert, Martina Steiner und Ulrich Kluge sowie Iren Steiner
und Petra Kiimmel. Im Projektbiiro Viersen hat die Projekt-Koordina-
torin Julia Steinfort und an der KFH Freiburg die Kollegin in der wis-
senschaftlichen Begleitung Stefanie Sosa y Fink wertvolle Unterstiit-
zung geleistet. Das Projekt konnte sich nur entwickeln, weil auch pfle-
gende Angehorige mit uns neue Wege beschritten und weil pflegende
Familien ihre Tiiren geoffnet haben. Sie gewinnen auf diesem Weg
nicht nur Unterstiitzung und Begleitung in ihrer Situation. Sie lehren die
Gesellschaft auch, wie die Zukunft aussehen kann, in der pflegebediirf-
tige Menschen und ihre Angehorigen anerkannt sind und ihren Platz ha-
ben. Dies gelingt aber nur, wenn die Lasten gerechter und solidarischer
als bisher verteilt werden, wenn Pflege als Gemeinschaftsaufgabe ver-
standen wird. Dann kann an die Stelle von Pflegefrustration und Uber-
forderung eine neue Form von Lebensfreude treten, die sich aus berei-
chernden menschlichen Begegnungen und Beziehungen speist.1

Elisabeth Bubolz-Lutz
Cornelia Kricheldorff Viersen und Freiburg i. Br., Herbst 2006

1 Im folgenden Text wird zugunsten der Lesbarkeit eine Unterscheidung
minnlicher und weiblicher Begrifflichkeiten nicht immer vorgenommen — sie
sind aber stets mitgedacht.
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1. Ausgangslage: Hiusliche Pflege
im Pflegemix

Pflegebediirftig zu werden, ist inzwischen ein voraussehbares, nicht un-
wahrscheinliches und erwartbares Lebensrisiko. Die Wahrscheinlich-
keit, in der Zukunft selbst auf Pflege durch andere angewiesen zu sein,
ist grof und wichst mit zunehmendem Alter stetig an. Sind es bei den
Menschen zwischen 65 und 74 Jahren noch 8,6%, die hilfebediirftig und
2,8%, die im Sinne des SGB XI pflegebediirftig sind, wichst deren An-
teil bei den iiber 85-Jdhrigen auf bereits 35% beziehungsweise 29,3%.
(Schneekloth/Wahl 2005, S. 63). Mit den Worten ,,Es wird fast jeden
treffen ...* skizzieren die Autoren eines Spiegel-Artikels eindringlich
die Situation (vgl. Frohlingsdorf u.a. 2005, S. 87ff.).

Vor diesem Hintergrund ist es erstaunlich, wie gering das Wissen der
Bevolkerung zur personlichen Absicherung im Falle eintretender Hilfs-
und Pflegebediirftigkeit ist. Dass in Bezug auf das Thema Pflege Ent-
scheidungen von existentieller Bedeutung anstehen, wird oft erst be-
wusst, wenn der ,,Ernstfall” eingetreten ist. Nicht selten wird dieser
dann als Bedrohung und personliche Katastrophe erlebt. Im Rahmen ei-
ner telefonischen Befragung im Auftrag des Gesundheitsamtes Ennepe-
Ruhr-Kreis® wurden Biirger ab 40 Jahren nach ihrer Einstellung zu ver-
schiedenen Aspekten des Alters gefragt. 71% der Frauen und 53% der
Minner gaben dabei an, Angst davor zu haben ,.ein Pflegefall zu wer-
den®, gefolgt von der Angst ,,im Alter geistig zu verfallen* (59% bei den
Frauen und 45% bei den Minnern) sowie der Angst ,,vor Krankheiten
und korperlichen Gebrechen im Alter (57% weiblich und 42% ménn-
lich).

Schlagwortartig ausgedriickt konnte also davon gesprochen werden,
dass die heute mittlere Generation der Spafigesellschaft absehbar zu ei-
ner Generation Pflege wird. Dies ist eine Vorstellung, die vielen Angst
macht und nach neuen Losungen suchen lisst.

2 Telefonische Befragung (n = 1040), durchgefiihrt vom Landesinstitut fiir
den Offentlichen Gesundheitsdienst NRW (16gs), Bielefeld, im Auftrag des
Gesundheitsamtes Ennepe-Ruhr-Kreis, 2001.

15



1. AUSGANGSLAGE: HAUSLICHE PFLEGE IM PFLEGEMIX
1.1 Das Spannungsfeld familidrer Pflege

An die Einfithrung der Pflegeversicherung kniipften viele Biirger zu-
nichst die Erwartung, gegen das Risiko der Pflegebediirftigkeit kiinftig
finanziell abgesichert zu sein. Die Tatsache, dass die Leistungen nur mit
einer Teilkaskoversicherung mit hohem Eigenanteil zu vergleichen sind,
haben viele zunichst nicht zur Kenntnis genommen. Als Pauschalzu-
schuss zu den entstehenden Pflegekosten, abhéngig von der Einstufung
in die jeweilige Pflegestufe, ist durch die Leistungen der Pflegeversi-
cherung eben nur ein bestimmter Anteil der entstehenden Kosten im
Pflegefall abgesichert. Und auch damit gerit die Pflegeversicherung in-
zwischen an ihre Grenzen. Den aktuellen Ergebnissen einer Reprisen-
tativbefragung des Bundesministeriums fiir Familie, Senioren, Frauen
und Jugend zufolge gibt es derzeit 1,4 Millionen Menschen in Privat-
haushalten, davon 63% Frauen, die aufgrund von Hilfe- und Pflegebe-
darf Leistungen durch die Pflegeversicherung erhalten (vgl. Schnee-
kloth/Leven, 2003, S. 7).

Konstatiert werden muss zunéchst, dass das Ringen um Lebensqualitit
hilfs- und pflegebediirftiger, meist alter Menschen und ihrer Familien
bisher als Privatsache und nicht als allgemeine Aufgabe betrachtet wird.
Die Ambulantisierung der Pflege hat zwar eine Ausdifferenzierung von
Pflegedienstleistungen in Form von komplementiren Diensten wie Mo-
bilen Sozialen Diensten, Mahlzeitendiensten, Beratungsstellen mit sich
gebracht, jedoch nicht dazu gefiihrt, dass sich ein Leistungsangebot ent-
wickelte, das den vielen unterschiedlichen Problemlagen der Betroffe-
nen wirklich passgenau gerecht wird (vgl. dazu Schaeffer/Ewers, 2001
S. 15ff.). Von professioneller Seite wird dem Bedeutungszuwachs in-
formeller Hilfe und Pflege — sowohl in den Institutionen der Altenpflege
als auch im ambulanten Bereich — nicht entsprechend Rechnung getra-
gen. Das Bemiihen um eine optimale Versorgung der Pflegebediirftigen
versperrt oft den Blick auf das Anliegen, die Lebensqualitit fiir pflegen-
de Familien insgesamt zu sichern. Entsprechende darauf ausgerichtete
Verianderungen in den Strukturen des Gemeinwesens bleiben vielfach
aus. Angesichts der zunehmenden Zahl von Hilfs- und Pflegebediirfti-
gen wie auch abnehmender finanzieller Ressourcen seitens der 6ffentli-
chen Hand wird aber deutlich, dass allein professionelle Unterstiitzung
das fragile Gleichgewicht von pflegenden Familien nicht linger stabili-
sieren kann. Benotigt wird eine weitere Kraft, wie sie sich im so genann-
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ten dritten Sektor — also im Bereich des Engagements von ehrenamtlich
beziehungsweise freiwillig Titigen — anbietet. Vor allem zwei Liicken
im Unterstiitzungssystem h#uslicher und familidrer Pflege sind erkenn-
bar: zum einen ein Bedarf an psychosozialer zugehender Begleitung und
zum anderen eine Vernetzung der Unterstiitzungsangebote untereinan-
der, sowie zwischen dem privaten und dem professionellen System.
Eine Analyse der bisher vorliegenden Befunde zur Situation pflegender
Angehoriger zeigt aber ganz deutlich, dass viele pflegende Angehorige
— derzeit immer noch als der ,,grofte Pflegedienst Deutschlands® be-
zeichnet — fiir ihren Einsatz einen hohen Preis zahlen: eine deutlich ein-
geschrinkte psychische und physische Gesundheit (vgl. Pinquart/S6-
rensen 2005, S. 628ff.). Sowohl die Symptome des Gepflegten (z.B.
spezielle Verhaltensauffilligkeiten) als auch das Ausmal der zu leisten-
den Hilfe tragen zu einem Erleben starker Belastung bei, die sich nicht
selten in eigener Erkrankung niederschligt. Folgende Erkrankungen
sind bei pflegenden Angehdrigen besonders hiufig festzustellen (Wilz
et al. 2001):

* erheblich erhohter Medikamentengebrauch;
e Storungen des kardiovaskulidren Systems;

e  Schwichung des Immunsystems;

e Allgemeine Erschopfung;

e Depression.

Betrachtet man die Entwicklungen rund um die Pflege durch Angehori-
ge aus Distanz, so ldsst sich feststellen, dass durch die mangelhafte Stiit-
zung der Familienangehorigen bei der Sorge- und Pflegearbeit nicht nur
personliche Lasten entstehen (vgl. Gunzelmann/Wilz 2004). Letztlich
hat auch das Gesundheitswesen die Folgekosten zu tragen. So produ-
ziert das ,,System Pflege® eine stindig nachriickende Klientel. Ange-
sichts dieser Erfahrungen verwundert es nicht, dass Familien sich bei
der Pflege alleine gelassen fiihlen und dass es eine so tief sitzende Angst
vor Pflegebediirftigkeit gibt.
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