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,,.Leben ist Antwort:

Ohne Resonanz, ohne Wechselbeziehung
endet auch das Leben.*

(Sylvia Kade)

Vorwort

Dass heute viele Menschen sehr alt werden, gehort zu den Errungen-
schaften unserer Zivilisation: vor allem die Medizin, die Naturwissen-
schaften und die technischen Entwicklungen des vergangenen 20. Jahr-
hunderts haben dazu ihren Beitrag geleistet. Zu Beginn des 21. Jahrhun-
derts riickt jedoch immer dringender die Frage in den Mittelpunkt, wie
wir als Einzelne und als Gesellschaft das Altwerden meistern kénnen.
Es sind nicht die gewonnenen Jahre des so genannten Dritten Lebensal-
ters, in denen die Menschen meist bei relativ guter Gesundheit ihr Leben
in der nachberuflichen Phase selbstorganisiert und selbstbestimmt ver-
bringen, die uns zu schaffen machen. Vielmehr werden erst die Jahre da-
nach als bedrohlich empfunden, in denen zunehmende Hilfs- und Pfle-
gebediirftigkeit zu einer Herausforderung in einer bisher nicht gekann-
ten GroBenordnung wird — nicht nur fiir die direkt Betroffenen selbst,
sondern fiir deren gesamtes soziales Netzwerk: Angehorige, Freunde
und Nachbarn. Nach wie vor mochten die meisten Menschen zu Hause
alt und von ihren Angehorigen umsorgt werden, auch dann, wenn Pfle-
gebediirftigkeit eintritt. Dieser Wunsch ist fiir viele Realitit: Die Fami-
lie gilt als ,,der Welt groB3ter Pflegedienst*.

Die Suche nach Gestaltungsmoglichkeiten fiir die oftmals durch Pflege-
bedarf gekennzeichnete letzte Lebensphase kann nicht linger als Privat-
sache behandelt werden — zu grof3 ist bereits die immer noch weiter
wachsende Zahl der Betroffenen. Wie wollen die Einzelnen und wie
will die Gesellschaft als Ganzes die Herausforderung Pflege angehen?
Es ist an der Zeit, den dariiber gerade begonnenen 6ffentlichen Diskurs
ernsthaft und mit Riickgriff auf vorhandenes Wissen zu fiihren. In der
derzeitigen Diskussion um die Generation Pflege wird vieles intuitiv
abgehandelt. Die eindriicklichen Daten zum demografischen Wandel
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finden ihren Niederschlag hdufiger in angstbesetzten Szenarien als in
wissensbasierten Konzeptionen. Es fehlt an positiven Vorstellungen
dariiber, wie Pflege im Alter lebenswert fiir alle daran Beteiligten ge-
staltet werden konnte. Aufgrund einer sehr uniibersichtlichen Datenlage
— Forschungsergebnisse dazu sind in den unterschiedlichsten wissen-
schaftlichen Disziplinen verstreut und schwer zugénglich — fillt es auch
Fachleuten nicht leicht, sich iiber die zentralen Aspekte einer gelingen-
den Pflege im Rahmen einer immer notwendiger erscheinenden Da-
seinsvorsorge fiir ein langes Leben eine Ubersicht zu verschaffen.

Das vorliegende Buch erméglicht eine solche Ubersicht. Mit der syste-
matischen Aufbereitung von Forschungsergebnissen und Theoriebe-
standen iiber die Bewiltigung von Pflegebedarf im Kontext der Familie
will es Ansatzpunkte fiir die Entwicklung eines allgemeinen zukunfts-
weisenden Leitbildes familidrer Pflege aufzeigen. Forschungsergebnis-
se aus unterschiedlichsten Disziplinen werden hier zu wissenschaftlich
begriindeten Perspektiven verdichtet und so verstindlich dargestellt und
diskutiert, dass sie zu einem fundierten Nachdenken iiber die Gestal-
tungsoptionen eines Lebens mit Pflegebediirftigkeit im Alter beitragen
konnen. Er6ffnet wird ein Verstindniszugang, in dem die Beziehungen
zwischen Hilfsbediirftigen und Sorgetragenden im Mittelpunkt stehen,
hat doch Sorge und Pflege in der Familie zentral mit Beziehungsgestal-
tung zu tun. Nur wer die mit Pflegediirftigkeit und Pflege verbundenen
Aufgaben als Beziehungsaufgaben versteht, ist in der Lage, der Kom-
plexitit der Situationen und den damit verkniipften ethischen Heraus-
forderungen gerecht zu werden.

Zu einer guten Pflege gehort mehr als eine einwandfreie pflegerische
und medizinische Versorgung. Erst eine als befriedigend erlebte Bezie-
hungsqualitit macht es Gepflegten und Pflegenden gleichermaflen mog-
lich, trotz Hilfs- und Pflegebedarf im Alter Lebensqualitit zu erfahren.
Aber wie ldsst sich diese herstellen und iiber die oftmals langen Jahre
der Pflege aufrechterhalten? Um diese Frage beantworten zu konnen, ist
ein Verstindnis iiber die Bedingungen notwendig, die Pflege in der Fa-
milie erleichtern oder erschweren. Im vorliegenden Buch werden des-
halb Verstindnismodelle und -perspektiven vorgestellt, mit denen sich
die Muster und Prozesse des Umgangs von Familienangehorigen mit
der Entwicklungsherausforderung Pflege verstehen lassen. Wer die ty-
pischen ,,Beziehungsfallen® rund um die Pflege kennt, kann sie umge-
hen, kann Pflege konstruktiv gestalten.
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VORWORT

Mit sechs Leitperspektiven, die hier vorgestellt werden, soll es kiinftig
moglich sein, sich ein Gesamtverstindnis familidrer Pflege im Alter zu
erschlieen, das den Aspekt der Beziehungsgestaltung bewusst mit ein-
bezieht. Die Perspektiven sind Ergebnis einer Sichtung von wissen-
schaftlichen Veroffentlichungen der vergangenen 25 Jahre aus dem
deutsch- und englischsprachigen Raum. Sie wollen eine Orientierung
erleichtern und systematische Zuginge ertffnen, die nachvollziehbar
sind und weiter fiihren, das heifit Handlungsoptionen er6ffnen. Wih-
rend die hier skizzierten Forschungsergebnisse stindiger Revision un-
terliegen, werden die in diesem Band vorgestellten Leitperspektiven in
den kommenden Jahren ihre wegweisende Funktion wohl behalten.
Dies kann insofern angenommen werden, als sich alle vorliegenden
Quellen den entsprechenden Leitperspektiven zuordnen lie3en.

Die Autorin ist Privatdozentin fiir Geragogik/Altersbildung an der Uni-
versitit Duisburg-Essen. AngestoBen durch eine Alzheimer-Erkrankung
im engsten Familienkreis hat sie versucht — zunichst aus der Position der
Betroffenen, dann aus der einer ehrenamtlich Engagierten und spiter als
Wissenschaftlerin und Leiterin des Projektes Pflegebegleiter — die mit
Pflegebediirftigkeit im Alter zusammenhéngenden Herausforderungen
zu verstehen und verstindlich zu machen. So wendet sich das Buch an
einen breiten Leserkreis: an alle, die sich mit dem Thema Pflegebediirf-
tigkeit im Alter auseinandersetzen wollen. Es verhilft von Pflegebedarf
betroffenen Alteren oder denen, die sich mental auf eine solche Situation
vorbereiten wollen sowie deren Angehorigen zu einem komplexen Ver-
stindnis der eigenen Beziehungen. Professionell mit Pflege im Alter be-
fasste und Freiwillige, die sich im Bereich Hilfe und Pflege engagieren
(wollen), bekommen einen tieferen Einblick in das familiire Bezie-
hungsgeschehen. Sie werden — auch durch die Erlduterungen der Begrif-
fe im Anhang — zu einem differenzierten Austausch miteinander und mit
den Familien angeregt. Die sechs Perspektiven fiihren so zu einem ver-
tieften Nachdenken iiber Pflegeentscheidungen, Pflegesituationen und
Beziehungspflege.

Mit diesem Band wird eine Reihe zum Modellprojekt Pflegebegleiter
erdffnet. Dieses Projekt eruiert neue Wege zur Weiterentwicklung hius-
licher Pflege und wird von den Spitzenverbinden der Pflegekassen un-
ter Federfithrung des Verbands der Angestelltenkrankenkassen finan-
ziert. Der Folgeband ,Freiwilliges Engagement im Pflegemix — Neue
Impulse* zeigt auf, wie sich aus dem Verstehen der Entwicklungsaufga-
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be Pflege ein Biirgerengagement entwickelt hat und fiihrt in die Fortbil-
dung und Praxis von Pflegebegleitern ein.

In den Kapiteln 1 bis 6 des vorliegenden Bandes werden die verschiede-
nen Perspektiven vorgestellt und entfaltet, die zu einem vertieften und
differenzierten Verstindnis der Beziehungssituation um die Pflege alter
Menschen durch ihre Familien fiithren sollen. Ein jedes Kapitel schlief3t
mit einer Zusammenschau der jeweils dargestellten Modelle und Theo-
rien und einem fiktiven Gesprich. In diesem wird — mit verteilten Rollen
— die jeweils dargestellte Perspektive als auch insgesamt die hier einge-
fithrte multiperspektivische Betrachtungsweise greifbar. An dem Dialog
beteiligen sich fiinf verschiedene Charaktere, die vor dem Hintergrund
ihrer jeweiligen Erfahrungen und Lebenslaufblickwinkel unterschiedli-
che Sichtweisen und Fragestellungen verkorpern und ansprechen:

e Brigitte — pflegende Tochter in einem Familienverband,

* Nora — eine junge kritische Studentin, die sich aus Interesse mit
dem Thema befasst,

*  Gertrud — eine alte Dame, die bereits iiber Jahre von Angehorigen
gepflegt wird,

e Helmut - ein erwachsener Sohn, der jahrelang seine an Demenz er-
krankte, inzwischen verstorbene Mutter umsorgt hat,

* Roswitha — eine freiwillig engagierte Pflegebegleiterin.

Die Gespriche am Ende eines jeden Kapitels wollen einen lebendigen
Zugang ermdglichen und zu einer persdnlichen Auseinandersetzung an-
regen — die eigenen Erfahrungen mit zu bedenken und in der Fiille der
Aspekte Orientierung zu finden. Deutlich werden soll zudem, dass Wis-
senschaft keine allgemein giiltigen Antworten bereithilt, die es einfach
umzusetzen gilt. Sie kann nur dazu beitragen, einen eigenen Zugang
zum Verstiandnis zu entwickeln — im Wissen darum, dass immer jeweils
nur Teilaspekte in den Blick geriickt werden. Durch die mit einem Per-
spektivenwechsel einhergehende Distanzierung von einem einzigen ge-
danklichen Modell wird es —im giinstigen Fall — moglich sein, dass sich
alle sechs Leitperspektiven aus etwas Abstand zusammenfiigen und sich
ein Hintergrundverstindnis entwickelt, auf dem sich aktuelle Fragestel-
lungen einordnen und beantworten lassen. Altern — das sei abschlieend
bemerkt — wird hier nicht mit Pflegebediirftigkeit gleichgesetzt. Alter-
werden wird aber wohl als eine Kunst und eine Lebensaufgabe begrif-
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fen, zu der vor allem gegen Ende Hilfs- und Pflegebedarf oftmals dazu-
gehoren.

Ein besonderer Dank gilt Dipl.-P4d. Julia Steinfort vom Forschungsin-
stitut Geragogik, die mit dem Entwurf der Gespriche zum Ende der Ka-
pitel dem eher wissenschaftlich ausgerichteten, systematisierenden Text
eine lebendige Note gegeben hat.!

Die hier jeweils zum Ende eines Kapitels ins Gesprich gebrachten Per-
sonen stellen sich im Folgenden vor:?

Brigitte, pflegende Tochter

Ich bin 58 Jahre alt, verheiratet und habe zwei erwachsene Tochter. Seit
drei Jahren bin ich Oma. Ich arbeite als Verkéuferin in einem Lebens-
mittelgeschift, das seit jeher in der Hand der Familie liegt. Ich bin ein
sehr lebensfroher Mensch, auch wenn ich in der Vergangenheit schon
merken musste, dass das Leben nicht immer schon ist, und dass Krank-
heiten einen plotzlich aus allem Gewohnten heraus reiflen konnen. Vor
sechs Jahren hatte ich eine Krebserkrankung, bin aber seit einigen Jah-
ren ohne Riickfille und kann langsam daran glauben, die Krankheit tat-
séchlich besiegt zu haben.

Seit einigen Jahren kiimmere ich mich neben Beruf und Familie um
meine Mutter, die zunehmend abbaut. Die ersten Jahre waren es nur we-
nige alltdgliche Handgriffe, bei denen ich der heute 80-Jihrigen zur
Hand gehen musste, aber in der letzten Zeit verschlechtert sich ihr Zu-
stand rapide. Es ist schlimm mit anzusehen, wie ihr Korper einfach nicht
mehr kann. Gleichzeitig ist ihr Geist noch immer sehr wach. Sie ist ein
ganz wichtiger Teil unserer Familie. Seit einem halben Jahr geht es Mut-
ter nun korperlich so schlecht, dass sie kaum allein auf die Toilette ge-
hen kann. Thrist jetzt die zweite Pflegestufe zuerkannt worden. Dank der
Hilfe von meinen Geschwistern, Schwiegerkindern und einigen Enkeln
kann sie noch immer in ihrem Haus wohnen. Wir haben so gesehen

1 Im folgenden Text wird zugunsten der Lesbarkeit eine Unterscheidung
minnlicher und weiblicher Begrifflichkeiten nicht immer vorgenommen — sie
ist aber stets mitgedacht.

2 Die allltagssprachliche Ausdrucksweise in den Gesprichen ist beabsichtig-
tes Stilelement. Die vertraute lebensweltliche Argumentation soll helfen, einen
leichteren Zugang zu den sachlich formulierten Verstindnismodellen zu
bekommen und konkrete Vorstellungen zu entwickeln.
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Gliick im Ungliick, denn die groBe Familie hilt bei der Pflege zusam-
men. Es wurde ein Einsatzplan entworfen, auf dem sich jeder stunden-
weise eintragen kann. Ich — als dlteste Tochter — stehe bei der Pflege in
der ersten Reihe. Auch nachts bin ich inzwischen immer hiufiger bei
meiner Mutter und nicht bei meinem Mann. Aber das ist mir auch am
liebsten so. SchlieBlich weif3 man nie, was mitten in der Nacht passieren
konnte. Mutter ist sehr beruhigt, wenn ich da bin.

Frau Hoppe, pflegebediirftige alte Dame

Mein Name ist Gertrud Hoppe, ich bin wohl mit Abstand die Alteste in
diesem Kreis. Ich bin 86 Jahre alt und kann auf ein langes und oft ereig-
nisreiches Leben zuriick blicken. Mein Mann ist leider schon vor zwolf
Jahren an einem Herzinfarkt gestorben. Seit er tot ist, ist meine dlteste
Tochter mit ihrem Mann und ihren zwei Kindern in mein Haus gezogen.
Ich habe nun dort fiir mich noch ein kleines Appartement — ich brauche
jaallein auch gar nicht mehr so viel Platz. Die ersten Jahre habe ich mit-
tags immer fiir die Kinder gekocht und ihnen bei den Schularbeiten ge-
holfen. Inzwischen habe ich — nach einem Oberschenkelhalsbruch mit
Komplikationen — dazu aber keine Kraft mehr. Ich merke, wie mein
Korper immer ,,miider wird. Vieles geht einfach nicht mehr so schnell.
Ich bin seit der Operation noch immer wackelig auf den Beinen und
kann mich kaum noch allein bewegen. Bei Toilettengingen muss mir
schon jemand helfen, auch beim Duschen und beim Anziehen. Den
Haushalt kann ich schon lange nicht mehr machen und die Zeiten, in de-
nen ich fiir die Enkel gekocht habe, sind auch lingst vorbei. Inzwischen
sind sie es, die fiir mich Dinge erledigen, mich an meine Tabletten erin-
nern und sich rithrend um mich kiimmern. Ich habe es schon gut hier,
denn ich lebe noch immer in meinem Haus und die Familie ist um mich
herum versammelt. Ich weif3, dass viele andere in meinem Alter ohne
eine solche Familie lingst im Altenheim sind. Manchmal quélt mich al-
lerdings die Frage, wie es weiter gehen wird. Meine Tochter ist zwar nur
halbtags berufstitig und kiimmert sich sehr liebevoll um mich. Aber
trotzdem weif} ich, wie gerne sie mit ihrem Mann mal einen lingeren Ur-
laub machen wiirde. Was wird, wenn ich mich vielleicht mal gar nicht
mehr bewegen kann? Kann ich dann trotzdem hier bleiben? Kann ich
das meiner Tochter zumuten? Manchmal ist es auch gar nicht so einfach,
dass man anderen stiandig zur Last fallen muss. AuB3erdem habe ich ei-
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gentlich auch kaum noch Privatsphire. Und ich merke, wie mich der
ganze Trubel in diesem Haus manchmal sehr anstrengt.

Nora, die kritische Theoretikerin

Mein Name ist Nora, ich bin 26 Jahre alt und bin selbst noch nicht mit
dem Thema ,,Pflege* in meiner eigenen Familie konfrontiert gewesen.
Mir ist aber im Laufe meines Pidagogikstudiums immer deutlicher ge-
worden, dass ich in einer Gesellschaft lebe, in der man das Thema ,,Al-
ter* nicht mehr ausklammern darf: alle Zahlen und Zukunftsvisionen
sprechen eine nur zu deutliche Sprache.

Das Thema ,,Pflege in der Familie* interessiert mich auch deshalb, weil
ich finde, dass gerade wir als jiingere Generation einer gro3en Heraus-
forderung entgegenblicken. Ich kann ja nur fiir mich selbst sprechen,
aber ich glaube nicht, dass ich eines Tages bereit wire, meine Eltern zu
pflegen. Der Kampf auf dem Arbeitsmarkt ist sehr hart und ich weil3
noch nicht mal, ob ich in absehbarer Zeit eine Kinderpause einlegen
wiirde. Da ist mir momentan mein berufliches Fortkommen einfach
wichtiger. Andererseits frage ich mich auch, wie es denn einmal gehen
soll, wenn meine Eltern alt und so krank werden, dass sie mich brau-
chen. Ich habe keine Geschwister. Wenn ich mich in die Lage meiner
Eltern versetze: ich wiirde vermutlich schon erwarten, dass sich unsere
Tochter um uns kiimmert. — Aber ich kann mir einfach nicht vorstellen,
mein sonstiges Leben mit einer Pflegesituation unter einen Hut zu brin-
gen. Ich habe in meinem Studium wirklich viel zu tun. Gleichzeitig fra-
ge ich mich manchmal, ob ich mich nicht driicke, wenn ich mich nicht
mit dem Thema Pflege befasse. Deshalb nehme ich wenigstens an dieser
Gesprichsrunde teil. Ich stelle mir vor, dass es besonders schwierig ist
mitzuerleben, wenn die eigenen Eltern dement werden. Zu sehen, dass
sie nicht mehr die sind, die sie einmal fiir mich waren, stelle ich mir be-
sonders schlimm vor. Ich glaube, ich konnte gar nicht verstehen, was da
mit meinen Eltern passiert.

Helmut, langjihrige Pflegeerfahrung mit seiner an Demenz
erkrankten, inzwischen verstorbenen Mutter

Ich bin 49 Jahre alt, freiberuflicher Dozent, Junggeselle. Ich komme aus
einer gutbiirgerlichen Familie mit Vater und Mutter. Als mein Vater
schon friih starb, hat er mir als letztes das Versprechen abgenommen
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,,Kiimmere Dich um Deine Mutter, wenn ich nicht mehr da bin“. Dieses
Versprechen hat mich seitdem nicht mehr losgelassen: Als meine Mut-
ter kurz darauf — dies war vor zehn Jahren — die Diagnose ,,Alzheimer*
gestellt bekam, hatte ich noch keine konkreten Vorstellungen, was auf
sie und damit auch auf mich zukommen wiirde. Alles fing mit leichten
Antriebsstorungen und einer inneren Unruhe an, die sich durch stidndi-
ges Umherlaufen ausdriickte. Hinzu kamen Vorstellungen davon, dass
Nachbarn im Haus meine Mutter ,,belauern® wiirden. Innerhalb eines
Jahres baute Mutter rapide ab, so dass sie nicht mehr alleine zu Hause
sein konnte. Allerdings hatte ich einen Job, in dem ich viel unterwegs
war. Also suchten meine Geschwister und ich zunichst einen Platz in
einem guten Pflegeheim fiir die Mutter. So konnte ich mindestens ein-
mal am Tag bei ihr sein: beim Essen helfen und mit den Pflegerinnen
sprechen. Die Zeit der Sorge um meine Mutter dauerte im Heim noch
weitere fiinf Jahre. Das war eine Zeit, die mir sehr an die Nieren gegan-
gen ist. Das schlimmste war, Mutter so leiden zu sehen und nur so wenig
tun zu konnen. Andererseits war es fiir mich sehr schon zu erleben, wie
wichtig ich ihr war: kaum trat ich ins Zimmer, schien fiir Mutter die Son-
ne aufzugehen — zumindest in den ersten drei Jahren. Danach wurden
die Zeichen ihrer Freude immer schwicher. Zum Schluss war sie als Ge-
geniiber fast nicht mehr prisent. Aber dennoch: ich spiirte immer den
Drang und die Pflicht, mich zu kiimmern und sie zu besuchen. Riickbli-
ckend kann ich sagen: es sind schwere, aber auch gute Jahre der Sorge
und Pflege gewesen.

Roswitha, freiwillige Pflegebegleiterin

Das Thema einer Pflege in der Familie ist fiir mich schon ganz lange
wichtig, so wichtig, dass ich dafiir auch meine Freizeit opfere. Ich habe
nach einer sehr ausgefiillten Berufs- und Familienzeit mit meinen nun
55 Jahren nach etwas Neuem gesucht und bei den Pflegebegleitern ein
Tatigkeitsfeld gefunden, das ganz zu dem passt, was ich fiir mich suche.
Ich meine, ich weil} ja schlielich um was es geht. Jahrelang habe ich
meinen Schwiegervater gepflegt und habe mir alles miithsam erarbeiten
miissen. Jetzt mochte ich mein Wissen gerne woanders einflieen lassen
und habe in dem Fortbildungskurs Pflegebegleiter werden — der im Rah-
men eines bundesweiten Modellprogramms in unserem Ort angeboten
wurde — auch noch viele Wissensliicken schlieen konnen. Wir sind nun
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—nach Abschluss des Kurses — eine richtige Pflegebegleiter-Initiative in
unserer Kommune geworden, an die sich pflegende Angehorige bei Be-
darf wenden konnen. Wir begleiten pflegende Angehorige, in dem wir
zuhoren, Gespriche fiihren, vermitteln oder Informationen weitergeben
... wir pflegen also selbst nicht mit. Wir richten unser Augenmerk vor
allem auf die pflegenden Angehorigen, weil sie so selten Beachtung fin-
den — auch wenn natiirlich klar ist, dass wir bei unseren Besuchen eben-
so achtsam mit den anderen Familienmitgliedern umgehen und die Fa-
milie als Ganzes im Blick haben. Mir macht das gemeinsame Engage-
ment in der Pflegebegleiter-Gruppe viel Freude. Es gibt mir das Gefiihl,
dass meine Erfahrungen in der Pflege noch zu etwas nutze sind.
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Pflege im Alter — eine neue Entwicklungsaufgabe
braucht Verstindniszuginge

Pflegebediirftigkeit im Alter ist heute ein Thema von grof3er allgemeiner
Bedeutsamkeit, gilt sie doch inzwischen fiir die tiber 80-Jahrigen als all-
gemeines Lebensrisiko. Die ansteigende Lebenserwartung der Bevolke-
rung bewirkt, dass immer mehr Menschen ein hohes Alter erreichen —
viel hédufiger noch als vor fiinfzig Jahren. Da einem Familienverband
heute bis zu fiinf Generationen gleichzeitig angehoren, wird auch die
Wabhrscheinlichkeit groler, dass in einer Familie zwei Generationen pa-
rallel, also etwa GroB3- und UrgroBeltern, Unterstiitzung brauchen. Bei
abnehmender Kinderzahl und zugleich groBerer Mobilitit der Jiingeren
sind hier Probleme programmiert.

Pflegebedarf im Alter ist unversehens zu einem Lebensthema von im-
mer mehr Menschen geworden. Die Frage, wie sich Pflegebediirftigkeit
im Alter bewiltigen ldsst, ergibt sich in den verschiedenen Abschnitten
eines individuellen Lebenslaufes mehrfach, aber jeweils aus unter-
schiedlicher Perspektive (siche Abbildung 1).

UrgroReltern
und GroBeltern
werden pflege-
bediirftig

Eigene
Pflegebediirftigkeit

Eltern und
Schwiegereltern
werden pflege-
bediirftig

Geschwister
Lebenspartner
werden
pflegebediirftig

v

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90

Alter ———

Abbildung 1: Pflegebediirftigkeit im Alter — ein lebensbegleitendes Thema
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Kinder erleben die GroB- und UrgroBeltern in ihrem letzten Lebensab-
schnitt oft als auf Pflege angewiesen. Als Erwachsene der mittleren und
der dlteren Generation stehen sie dann vor der Frage, ob und in welcher
Weise sie fiir ihre kranken, zuweilen sehr alten Eltern, aber auch fiir
GroBeltern oder andere Verwandte Sorge tragen wollen und kdnnen. Im
hohen Alter kommt auf manchen dann noch einmal die Sorge fiir einen
pflegediirftigen Lebenspartner hinzu. Spétestens mit dem Auftreten von
zunehmenden Kompetenzeinbuflen werden sie zudem mit der Frage
konfrontiert, von wem und in welcher Form sie bei linger andauernder
eigener Pflegebediirftigkeit Hilfe, Unterstiitzung und Pflege erbitten
und annehmen wollen. Die Auseinandersetzung mit Pflegebediirftigkeit
innerhalb des Lebenslaufs ist also fiir den Einzelnen unumgénglich. Die
Wabhrscheinlichkeit, als Gepflegte oder Pflegende davon betroffen zu
werden, ist sehr hoch (vgl. dazu die Ergebnisse der Infratest-Reprisen-
tativerhebung, Schneekloth/Wahl 2005). Ganz gleich in welcher Le-
bensphase — Pflegebediirftigkeit und chronische Krankheit stellen im-
mer Einschnitte im personlichen Leben dar und miissen integriert wer-
den (vgl. Schaeffer, 2006, S. 193).

Unmittelbar von Pflegebediirftigkeit betroffen sind zunéchst diejenigen,
die mit zunehmendem Alter verstirkt Hilfe und Pflege benotigen. Laut
Statistik sind es knapp 1,4 Millionen Personen, die Leistungen der Pfle-
geversicherung in privaten Haushalten in Anspruch nehmen sowie wei-
tere knapp drei Millionen sonstige Hilfsbediirftige, die keine Leistungen
aus der Pflegekasse erhalten (Schneekloth 2005, S. 61; zu den in einzel-
nen Statistiken divergierenden Zahlen vgl. den 2. Bericht der Pflegesta-
tistik, Statistisches Bundesamt 2005, S. 15). Mittelbar betroffen sind je-
doch auch die Angehorigen, die den groBten Teil der im Privatbereich
geleisteten Hilfe und Pflege tibernehmen.

Aus familienpsychologischer Sicht wird die Sorge und Pflege um alte
Verwandte — aus der Perspektive der sogenannten mittleren Generation
— inzwischen als eine neue Phase im Lebensverlauf einer Familie be-
zeichnet (vgl. Schiitze/Lang 1992, S. 336). Dies erscheint durchaus be-
rechtigt. Da vielfach mehrfach Pflege ibernommen wird und fiir eine
Pflege oft viele Jahre zu veranschlagen sind, ldsst sich vorstellen, dass
die Gesamtdauer der Pflege die der Kindererziehung zuweilen sogar
tibersteigt.
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Zentrale Begrifflichkeiten

Wenn in diesem Buch von Pflegebediirftigkeit gesprochen wird, ist ein
alltagssprachlicher Pflegebegriff gemeint. Die empirisch erfassten Da-
ten zur Verbreitung von Pflegebedarf gehen allerdings von einem enge-
ren Verstindnis aus. Sie beziehen sich — nach der Definition im Pflege-
versicherungsgesetz (PVG) — auf das bestehende Ausmal funktioneller
EinbufBen iiber einen Zeitraum von sechs Monaten hin. Im weiteren Sinn
wird hier Hilfs- und Pflegebediirftigkeit als eine Tatigkeit gefasst, die —
analog der Sorgearbeit — sich darauf richtet, einen hilfsbediirftigen
Menschen zu unterstiitzen und ihm beizustehen. Die Uberginge zwi-
schen Hilfe- und Pflegebedarf erweisen sich in der Praxis héufig als flie-
Bend. — Die Bezeichnungen Pflegebediirftige/r oder pflegebediirftige
Person wird im Folgenden bewusst nicht vermieden, da Bediirftigkeit
als ein natiirliches Charakteristikum menschlicher Existenz begriffen
wird. Ausdriicklich ist damit nicht intendiert, einseitige Abhingigkeits-
verhiltnisse zu konstatieren und/oder festzuschreiben. Fiir pflegende
Angehorige wird hier auch die Bezeichnung privat pflegende Bezugs-
personen und die Abkiirzung privat Pflegende benutzt — in Abgrenzung
zu beruflich pflegenden Personen, kurz beruflich Pflegende (vgl. Bes-
selmann et al. 2003a, S. 24). Auch der Begriff der Sorge findet hier Ver-
wendung, weil in ihm deutlicher zutage tritt, dass die Bewiltigung von
Pflegebedarf in einer Familie weit tiber einzelne Pflegeleistungen oder
-handlungen hinausgeht. Da familidre Pflege sich ,alltagsweltlich* in
gegenseitigem Austausch vollzieht, kann familidre Pflege nicht mit ein-
seitig verstandener Fiirsorge gleichgesetzt werden. Sie ist vielmehr im
Sinne einer mitmenschlichen Sorge fiir- und umeinander zu verstehen.
Dieses Verstindnis impliziert, dass ebenso wie der Pflegende auch der
Gepflegte fiir die Gestaltung der Pflegebeziehung prinzipiell als verant-
wortlich angesehen wird.

Das hier zugrunde liegende Verstindnis des Alterns fokussiert auf die
mit dem Alternsprozess verbundenen Wandlungsprozesse auf der kor-
perlichen, psychischen und sozialen Ebene. Diese werden in ihrem Dop-
pelgesicht akzeptiert: was sich einerseits als Abbauprozess darstellt,
kann andererseits als Herausforderung zur Weiterentwicklung begriffen
werden. Bezug genommen wird weiterhin auf die auf Laslett zuriickge-
hende Unterscheidung eines Dritten und eines Vierten Lebensalters
(vgl. Laslett 1995). Das Dritte Alter umfasst die Lebenszeit zwischen 65
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und 80 Jahren und ist mehrheitlich geprigt durch eine gute Gesundbheit,
hohe funktionale Kompetenz und auflerhidusliche Mobilitit, das heif3it
einen aktiven Lebensstil. Erst mit dem Vierten Alter, also ab 80 Jahren,
steigt die Wahrscheinlichkeit stark an, pflegebediirftig und weniger mo-
bil zu sein. Diese Phase ist gekennzeichnet durch eine groBere Verletz-
lichkeit und Anfilligkeit fiir Krankheiten. Dennoch ist davon auszuge-
hen: auch im hohen Alter sind Entwicklung und Lernen moglich, wenn
auch (Kurzzeit-)Gedichtnis und Flexibilitit nachlassen (vgl. Bubolz-
Lutz 2000b).

Die Begriffe ,familidre Pflege®, ,.familiale Pflege* und ,,Pflege in der
Familie* werden hier synonym verwendet.

Pflegebediirftigkeit — Herausforderung fiir Einzelne,
Familien und die Gesellschaft

Um der doppelten Betroffenheit — als Pflegende und Gepflegte — Rech-
nung zu tragen, kann auch von Familien mit Pflegebedarf gesprochen
werden. Dies erscheint insofern gerechtfertigt, als es oftmals die Familie
als Ganze ist, die Pflegebediirftigkeit bewiltigt — selbst wenn deren Mit-
glieder in groBerer Distanz voneinander wohnen. Trotz veridnderter Fa-
milienstrukturen im Sinne von Patchworkfamilien und erhohter Mobi-
litdt ist lebenslange familiale Solidaritit ungebrochen (vgl. Szydlik
2000, S. 235). Nach der Infratest-Représentativerhebung 2002 (vgl.
Schneekloth 2005) erhalten 92% der Pflegebediirftigen von den niéchs-
ten eigenen Angehorigen Hilfe und Betreuung, nach den Angaben des
Statistischen Bundesamtes sind es 69% (Statistisches Bundesamt 2005,
S. 4). Fiir die niachsten zehn Jahre wird damit gerechnet, dass sich dieser
Anteil zwischen 70% und 90% hilt, da hier noch geburtenstarke Jahr-
ginge fiir die Pflege zur Verfiigung stehen.

Bei den verheirateten Pflegebediirftigen pflegt der Ehepartner, bei ver-
witweten Hochbetagten sind es die eigenen erwachsenen Kinder oder
Schwiegerkinder, die regelmiflig Unterstiitzung leisten. 55% von ihnen
greifen dabei nicht auf zusitzliche professionelle Hilfen zuriick (vgl.
Landtag NRW 2005, S. 104). Hier zeigen sich allerdings Differenzen in
den einzelnen Bundeslidndern. So liegt etwa in den Stadtstaaten Bremen
und Hamburg, in denen es einen hohen Anteil an alten Singles gibt, die
Quote derer, die allein von Angehorigen betreut werden, bei etwa 40%
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und damit deutlich unter dem Bundesdurchschnitt (vgl. Statistisches
Bundesamt 2005, S. 4). — Selbst wenn sich meist eine Person als Haupt-
pflegeperson definiert, erhilt die Hilfte Unterstlitzung durch weitere
Personen aus dem Bekanntenkreis. Ein Viertel erhélt keine Hilfe. Ein
weiteres Viertel wird durch professionelle Dienste unterstiitzt (vgl. In-
fratest Sozialforschung 2003). Die Anzahl der mit der Bewiltigung der
Pflege gedanklich befassten Personen geht in der Mehrzahl der Fille
iiber einen einzigen Angehorigen weit hinaus. Es ist davon auszugehen,
dass sich innerhalb und auflerhalb der Familien mehrheitlich mehrere
Personen, auch aus der Enkelgeneration, um das Wohl eines oder meh-
rerer Pflegebediirftigen kiimmern. Da sich tendenziell immer weniger
Kinder um immer mehr Altere zu sorgen haben, nimmt der Trend zu,
dass sich eine einzige Person um mehrere Hilfsbediirftige kiimmert. Nur
die wachsende Zahl Alterer, die keine Verwandten mehr haben, ist al-
lein auf auBerfamilidre Pflegearrangements angewiesen. Zu beobachten
ist eine Entwicklung hin zur einer Pflege durch private Helfer (Freunde,
Nachbarn, Bekannte): Immerhin werden 9% der Pflegebediirftigen von
Privatpersonen betreut, mit denen sie nicht verwandt sind. Uber die Zahl
der ausldndischen, groBtenteils nicht ausgebildeten Pflegekrifte, die in
privaten Haushalten titig sind, liegen keine belastbaren Zahlen vor.

Pflege — eine individuelle Entwicklungsaufgabe im mittleren
und hohen Alter

Fiir diejenigen, die in familialen Beziigen leben, ergeben sich demnach
zwei typische Phasen, in denen die Bewiltigung von Pflegebediirftigkeit
zu einer zentralen Aufgabe wird: das hohe und das mittlere Alter. Sowohl
die Personen mit Pflegebedarf haben Bewiltigungsarbeit zu leisten (vgl.
dazu Schaeffer 2006) als auch die mit der Pflege befassten Angehorigen.
Fiir alle Betroffenen bringt Pflege — schleichend oder abrupt — das Leben
aus der gewohnten Bahn und fiihrt nicht selten zu einer Lebenskrise.

Der Psychoanalytiker Erikson (1988) beschreibt innerhalb seines Ent-
wicklungsmodells typisierend, welche Entwicklungsaufgaben fiir Per-
sonen im sehr hohen Alter aus der Position der direkt Betroffenen an-
stehen: das Fertigwerden mit Pflegebediirftigkeit und das Annehmen
des Todes. Aufgabe sei es, eine autonome Abhdngigkeit zu entwickeln,
die darin bestehe, Unterstiitzung durch andere zuzulassen, ohne sich
entmiindigt zu fithlen (vgl. Kruse 2005). Er konstatiert fiir diese Lebens-
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phase ein sich ausweitendes Interesse an der Menschheit schlechthin.
Als zu entwickelnde Tugend beschreibt er Weisheit als ein ,,... distan-
ziertes Befasstsein mit dem Leben selbst, angesichts des Todes selbst.
Sie hilt und vermittelt die Integritéit der Erfahrung, trotz des Niedergan-
ges der korperlichen und geistigen Funktionen. Sie hilt fiir das Bediirf-
nis der nachfolgenden Generationen nach einer integrierten Erbschaft
Antworten bereit und bleibt sich doch der Relativitit alles Wissens be-
wusst™ (Erikson 1966, S. 122). Fiir die nicht direkt Betroffenen stellt
nach Erikson die zweite Lebenshilfte eine Phase dar, in der das Sorgen
fiir andere im Vordergrund steht: Die Sorge wird als eine wichtige Vo-
raussetzung dafiir angesehen, dass sich in der darauf folgenden letzten
Lebensphase Integritdt entwickeln kann (vgl. auch Erikson 1988, S. 83).
— Die Entwicklungsaufgabe Pflege steht jedoch nicht nur fiir die er-
wachsenen Kinder im mittleren Alter an. Sie kann auch auf diejenigen
zukommen, die im hohen Alter fiir gleichaltrige Ehepartner oder Ge-
schwister Sorge tragen.

Pflege als Entwicklungsaufgabe fiir die Familie

Die Aufgabe der Sorge fiir die alten Eltern kann auch als Entwicklungs-
aufgabe fiir Familien bezeichnet werden, da sie sich direkt auf Bediirf-
nisse von Familienmitgliedern bezieht und sich deren Erfiillung an fa-
milidgren und auBerfamilidren Normen ausrichtet (vgl. Duvall 1977).
Das gemeinsame Erleben einer gelingenden Pflege schafft Zusammen-
halt und ein Vertrauen in die familiale Solidaritit.

Pflege als gesellschaftliche Entwicklungsaufgabe

Die Vorsorge fiir das eigene hohe Alter und die Fiirsorge fiir hilfsbe-
diirftige Altere erweisen sich zugleich auch als Entwicklungsaufgaben
von allgemeiner gesellschaftlicher Bedeutsamkeit. Wer nicht vorsorgt
und es an Fiirsorge im engsten Kreis fehlen ldsst, gefihrdet das Gleich-
gewicht im Gemeinwesen. Allerdings iibersteigt die Biirde der Pflege
oft das Maf} der Belastbarkeit und fordert deshalb eine gesamtgesell-
schaftliche Mitverantwortlichkeit iiber den engen familiiren Rahmen
hinaus. Die amerikanischen Gerontologinnen Midlarsky und Kahana
(1994) stellen in ihrer Studie tiber Altruism in Later Life eine Entwick-
lung im spiten Erwachsenenalter zur Hinwendung auf solche gemein-
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niitzigen Aufgaben fest. Altruismus als im Wesentlichen uneigenntitzi-
ges Helfen definieren sie als eine Chance des Alters. Sie zeichnen je-
doch auch die Effekte auf, die Altruismus fiir den Helfenden haben
kann. Mit der Formulierung Helping as Coping beschreiben sie ein Pro-
gramm, das in der Konsequenz darauf abzielt, die Niitzlichkeit des Hel-
fens fiir den Helfer nachzuweisen und ihn dazu ermutigt, auch in fort-
geschrittenem Alter fiir andere zu sorgen. Fiir die BRD weisen die zwei
Freiwilligensurveys auf den hohen Anteil freiwillig engagierter Perso-
nen, und hier besonders Alterer hin (vgl. Rosenbladt 2000 und 2004;
vgl. auch Koster/Schramek 2005). Auf die beeindruckende Vielfalt biir-
gerschaftlichen Engagements in Pflegeeinrichtungen verweist die Un-
tersuchung von Hoch, Klie und Pfundstein (2005). Sie macht deutlich,
dass das Engagement fiir andere — fiir hilfsbediirftige alte Menschen
(z.B. als freiwillige Demenzbegleiter) ebenso wie fiir die durch die An-
forderungen der Pflege stark beanspruchten pflegenden Angehorigen
(z.B. als freiwillige Pflegebegleiter) — nicht nur als personliche Lebens-
aufgabe, sondern auch als gesellschaftliche Entwicklungsaufgabe ange-
sehen werden kann. Die lebenslaufpsychologischen Konzepte lassen ein
solches Verstindnis des Helfens und Pflegens als Entwicklungsaufgabe
durchaus zu: Wenn eigene Lebensziele verwirklicht und materielle Ab-
sicherungen vorhanden sind und die alternativen Rollen (Beruf, Mutter,
Ehefrau) nicht hindern, kann die Ubernahme von Sorge- und Pflegear-
beit sich gut in Lebenspline einpassen. Zudem fordert ein entsprechen-
des Engagement auch die Auseinandersetzung mit dem eigenen Altern
und einer gesundheitsfordernden Lebensfithrung (vgl. dazu ausfiihrlich
Bubolz-Lutz/Kricheldorff 2006).

Besondere Beachtung verdient auch, dass sich viele hilfs- und pflegebe-
diirftige Personen selbst aktiv in familidren als auch gesellschaftlichen
Bereichen engagieren — obwohl dies von der Gesellschaft nicht erwartet
wird (vgl. dazu Dorner 2004, S. 63ff.). Fiirsorge fiir andere ist nicht nur
Sache derer, die zur Selbstversorgung fihig sind, sondern ein allgemein
menschliches Grundbediirfnis. Die Bewiltigung von Pflegebediirftig-
keit als gesellschaftliche Entwicklungsaufgabe umfasst mehr als nur die
Forderung von Selbstsorge und Fiirsorge. Sie zielt auf ein gesellschaft-
liches Klima, in dem man das Hilfe-Geben und Hilfe-Empfangen nicht
festgeschriebenen Positionen zuordnet und realisiert, dass Hilfsbediirf-
tigkeit Hilfe-Geben nicht ausschlieft.
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