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| Einleitung 9

1 Einleitung

Die derzeitige demographische Entwicklung zeigt, dass es in Deutschland immer
mehr éltere Menschen gibt und der Anteil der dlteren Bevolkerung weiter im Steigen
begriffen ist. Auch wenn sich éltere Menschen heute einer besseren Gesundheit denn
je erfreuen, so steigt dennoch nach wie vor mit dem Alter auch das Risiko, pflege-
bediirftig zu werden, drastisch an (Kuhlmey, 2009; Ziegler & Doblhammer, 2005).
Dies bedeutet fur immer mehr Partnerinnen und Partner, Kinder und andere Ver-
wandte, dass sie sich mit der Frage konfrontiert sehen, wie die notwendige Be-
treuung und Pflege ihrer élteren Familienmitglieder sicherzustellen ist. Die Antwort
sieht bei dem tiberwiegenden Teil der Familien in Deutschland (ca. zwei Drittel) so
aus, dass die Pflege innerhalb der Familie erbracht wird; entweder ausschlieflich
durch sie oder mit der Unterstiitzung ambulanter Pflegedienste. Im Zuge der gesamt-
gesellschaftlichen Diskussion, wie die Betreuung und Pflege élterer Familienmit-
glieder gewdhrleistet werden kann, wird héufig der Verlust der ,intakten Grof3-
familie* beklagt, die frither wie selbstverstindlich fiir ihre alten Mitglieder mit-
gesorgt hat. Den beiden Soziologen Horl und Rosenmayr (1994) zufolge handelt es
sich hierbei jedoch um eine ,retrospektive Illusion”: wiahrend frither gerade mal
zwei oder kurzfristig hochstens drei Generationen unter einem Dach lebten, steigt
heute — aufgrund der hoheren Lebenserwartung — die Anzahl der gleichzeitig leben-
den Generationen. Somit stellt die Betreuung und Pflege ilterer Familienmitglieder
eine Herausforderung dar, die sich in diesem Ausmalf} noch keiner Generation vorher
gestellt hat.

Um das groBe Potenzial familidrer Pflege aufrechtzuerhalten und auch den neu
entstehenden Pflegebedarf decken zu konnen, ist es elementar zu wissen, welche As-
pekte Angehorige bei der Pflege als herausfordernd oder tiberfordernd erleben. Erst
dann konnen Hilfestellungen und Angebote besser auf ihre Bediirfnisse abgestimmt
werden. Die Pflege eines élteren Menschen bedeutet fiir den Angehorigen eine Aus-
einandersetzung mit Krankheit und Abbauprozessen, die nicht nur bei dem Betrof-
fenen selbst emotionale Belastungen auslosen konnen, sondern auch bei denjenigen,
die diese Pflege leisten. Inkontinenz ist eine Problematik, die nicht nur im Alter,
aber doch verstirkt bei dlteren Personen auftritt. Somit spielt sie auch héufig in der
Pflege alterer Menschen eine Rolle. Dabei ist Inkontinenz nicht nur ein Pflegeprob-
lem; es kann auch als ein soziales und kulturelles Phidnomen verstanden werden
(Isaksen, 2002). Wenngleich Urinieren und Defékieren biologisch gesehen Vorgén-
ge sind, die alle lebenden Organismen teilen, so werden sie doch aus kultureller
Perspektive als etwas sehr Privates betrachtet, das vor anderen verborgen werden
muss. Isaksen (2002) argumentiert, dass zumindest in unserer westlichen Kultur die
Wiirde, die man als Individuum hat, auch daran gekniipft ist, bestimmte Kdrperfunk-
tionen in sozialen Interaktionen nicht sichtbar werden zu lassen. Verliert man die
Kontrolle iiber seine Ausscheidungen, so dass sie doch fiir andere sichtbar werden,
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10 1 Einleitung

verstofit man gegen kulturelle Standards und gefdhrdet damit, so die Autorin, den
Status als ein zu achtendes, eigenstdndiges Individuum. Insofern gilt das Sdubern
und Reinigen des Korpers einer inkontinenten Person (auch) als ein Akt, um die
soziale Integritit dieser Person wiederherzustellen. Obwohl pflegende Angehdrige
hierbei eine Schliisselrolle einnehmen, ist vergleichsweise wenig iiber die Auswir-
kungen der Inkontinenzversorgung auf Angehdrige bekannt (Landefeld et al., 2008).
Diese Arbeit widmet sich der Frage, was es fiir Angehorige bedeutet, wenn die Per-
son, die sie pflegen, keine Kontrolle mehr iiber ihre Ausscheidungen hat. Welche
Aspekte erleben Angehorige in Bezug auf die Inkontinenzversorgung als schwierig?
Welche Auswirkungen hat es auf die Beziehung bzw. den Umgang miteinander,
wenn der Pflegebediirftige inkontinent ist? Gibt es einen messbaren Einfluss der
Inkontinenz auf das Belastungserleben und die Lebensqualitit pflegender Angehdri-
ger? Spielen Dauer, Art und Umfang der Inkontinenz dabei eine Rolle? Erleben pfle-
gende Kinder und pflegende Partner dhnliche Schwierigkeiten bei dem Umgang mit
Inkontinenz?

Die Ubernahme der Pflege bedeutet fiir die betreffende Person hiufig, dass lang
gehegte Vorstellungen iiber das eigene Leben und Altern in Frage gestellt und per-
sonliche Plane durchkreuzt werden; oft ergibt sich dadurch die Notwendigkeit, die
Umsetzung bestimmter Lebensentwiirfe aufzuschieben oder diese sogar ganz auf-
zugeben. Daher stellt die Zeit der Pflege fiir den Angehorigen auch eine Auseinan-
dersetzung damit dar, wie es gelingen kann, trotz aller Belastungen und Entbehrun-
gen fiir sich selbst eine gute Lebensqualitdt zu bewahren. Ein weiterer Fokus dieser
Arbeit liegt daher auf der Bearbeitung folgender Fragen: fiihren Anforderungen in
der Pflegesituation wie etwa die Inkontinenzversorgung mehr oder weniger automa-
tisch dazu, dass davon auch die Lebensqualitét pflegender Angehdriger beeintréch-
tigt ist? Sind die gleichen Faktoren, die von den Angehorigen als belastend erlebt
werden auch fiir ihre Lebensqualitit bedeutsam?

Aus stresstheoretischer Perspektive kommt bei der subjektiven Stresseinschétzung
und -verarbeitung Ressourcen eine grole Bedeutung zu. Ganz allgemein fasst man
unter Ressourcen jene Faktoren, deren Verfiigbarkeit die Bewéltigung stressreicher
Situationen erleichtert (Schwarzer & Knoll, 2001). Wiirde es gelingen, Ressourcen
zu identifizieren, von denen pflegende Angehorige in besonderem Male profitieren,
dann kdnnten diejenigen, bei denen die entsprechenden Ressourcen schwach ausge-
préagt sind als besondere Risikogruppe erkannt und adressiert werden. Daher liegt
der dritte Fokus dieser Arbeit auf der Untersuchung der Rolle von Ressourcen bei
der Belastungsverarbeitung: bringen Pflegende Ressourcen mit, die es ihnen erleich-
tern, eine gute Lebensqualitét zu erhalten? Auf welche Weise profitieren sie von die-
sen Ressourcen? Ist der Effekt fiir alle Angehdrigen vergleichbar oder profitieren sie
unterschiedlich je nachdem, ob es sich um ménnliche oder weibliche Pflegende
handelt oder ob sie pflegende Partner oder pflegende Kinder sind?

Dazu wird zunichst ein Uberblick iiber die Situation pflegender Angehériger ge-
geben, iiber die gesetzlichen Rahmenbedingungen der familidren Pflege, liber die
Folgen aus der Pflegetitigkeit, die bei vielen pflegenden Angehdrigen zu beobach-
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| Einleitung 11

ten sind sowie iiber Arten der Unterstiitzung bei dieser Aufgabe (Kapitel 2). An-
schlieend werden Modelle vorgestellt, welche entwickelt worden sind, um die Ent-
stehung und Verarbeitung von Stress und Belastungserleben sowohl im Allgemeinen
als auch konkret fiir pflegende Angehdrige zu veranschaulichen. Auflerdem wird auf
Wirkweisen von Ressourcen in diesem Prozess eingegangen und die vorgestellten
Ansitze werden kritisch diskutiert (Kapitel 3). Wahrend Belastungserleben als Un-
tersuchungsgegenstand in Angehdrigenstudien sehr verbreitet ist, haben sich bislang
weitaus weniger Studien mit der Lebensqualitét pflegender Angehoriger auseinan-
dergesetzt. Bei der Sichtung mancher Studien féllt auf, dass davon ausgegangen
wird, Belastungserleben und gute Lebensqualitdt wiirden sich quasi ausschliefen in
dem Sinne, dass aus der Abwesenheit des einen die Existenz des anderen gefolgert
wird ohne in Betracht zu ziehen, dass auch beide gleichzeitig vorliegen kdnnen.
Daher widmet sich Kapitel 4 zunédchst der Begriffsklarung von Belastungserleben
einerseits und Lebensqualitidt andererseits. Dem schliefit sich eine Erlduterung der
Vorteile des Lebensqualititkonstruktes an und Befunde zur Lebensqualitét pflegen-
der Angehdriger werden vorgestellt. Kapitel 5 beschiftigt sich mit dem in dieser
Arbeit im Fokus stehenden Stressor Inkontinenz im Alter. Dazu wird zunichst auf
die verschiedenen Formen von Harn- und Stuhlinkontinenz eingegangen und Préva-
lenzdaten werden vorgestellt. Zudem werden empirische Befunde zu Auswirkungen
dieses Stressors auf pflegende Angehorige berichtet. In Kapitel 6 und 7 werden Fra-
gestellungen, Hypothesen und Methoden dieser Arbeit erldutert. Die Ergebnisse der
schriftlichen Befragung von 616 pflegenden Angehorigen zu Inkontinenz des Pfle-
gebediirftigen und ihrer Auswirkung auf das Belastungserleben und die Lebensqua-
litdt pflegender Angehdoriger werden in Kapitel 8 vorgestellt. Ebenso finden sich hier
die Ergebnisse der Analysen zur Rolle von Ressourcen in diesem Prozess. Die Ar-
beit schlieBt mit der Diskussion der Ergebnisse sowie der Ableitung von Handlungs-
empfehlungen fiir Praxis und Forschung (Kapitel 9).
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2 Zur Situation pflegender Angehoriger 13

2 Zur Situation pflegender Angehoriger

Wird ein dlterer Mensch pflegebediirftig, sind es in erster Linie nahe stehende Fami-
lienangehorige, die ihn betreuen und pflegen. Im Jahr 2007 waren in Deutschland
1,86 Millionen Menschen, die 65 Jahre oder élter sind, pflegebediirftig (Statistisches
Bundesamt, 2008). Die iiberwiegende Mehrheit der Pflegebediirftigen wird zu Hau-
se versorgt; fiir 2007 traf das auf 1,2 Millionen Menschen in Deutschland zu. Das
folgende Kapitel beschiftigt sich mit der Situation derjenigen, die als pflegende An-
gehorige diese Pflege zu Hause leisten. Um die Bedingungen zu beleuchten, unter
denen Angehorige Pflege erbringen, werden zunédchst in Abschnitt 2.1 einige Aus-
filhrungen zu Pflegebediirftigkeit im Alter gegeben und die leistungsrechtlichen
Rahmenbedingungen umrissen. In Abschnitt 2.2 folgt eine Beschreibung pflegender
Angehoriger und der Merkmale der héuslichen Pflegesituationen. Anschlieend
werden Befunde zur Motivation pflegender Angehoriger (Abschnitt 2.3) sowie zu
negativen und positiven Konsequenzen der Pflege (Abschnitt 2.4) vorgestellt. Das
Kapitel schlie3t mit einer kurzen Darstellung von Unterstiitzungsangeboten fiir pfle-
gende Angehorige und deren Nutzung (Abschnitt 2.5).

2.1 Pflegebediirftigkeit und Leistungen der Pflege-
versicherung

Aufgrund von Alterungsprozessen wird der menschliche Organismus verletzlicher
und die Krankheitsdisposition nimmt zu. Daher treten vor allem bei Menschen fort-
geschrittenen Alters hdufiger mehrere Erkrankungen gleichzeitig auf (Multimor-
biditit), die oft chronisch verlaufen (Weyerer, Ding-Greiner, Marwedel & Kaufeler,
2008). Zwar konnen auch schon jiingere Menschen an mehreren Krankheiten gleich-
zeitig leiden, doch nimmt das Ausmall der damit verbundenen Beschwerden meist
mit dem Alter zu (Wurm & Tesch-Romer, 2004). Bezogen auf den somatischen Be-
reich leiden é&ltere Menschen am héufigsten an Herz-Kreislauf-Erkrankungen sowie
Krankheiten des Muskel-Skelett-Systems und des Bindegewebes. Die haufigsten
psychischen Erkrankungen &lterer Menschen sind Demenzen und Depressionen (vgl.
SaB}, Wurm & Ziese, 2009). Mehrfacherkrankungen wiederum erhohen das Risiko,
dauerhaft auf Unterstiitzung und Pflege durch andere angewiesen zu sein (Kuhlmey,
2008). Innerhalb der Erkrankungen des Herz-Kreislauf-Systems ziehen vor allem
Schlaganfille eine Pflegebediirftigkeit nach sich und bei den Krankheiten des Mus-
kel-Skelett-Systems liefern vor allem Arthropathien (Gelenkerkrankungen) Anlass,
eine Pflegebediirftigkeit festzustellen (Medizinischer Dienst der Spitzenverbdnde
der Krankenkassen, 2007).
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14 2 Zur Situation pflegender Angehoriger

Pflegebediirftigkeit liegt vor, wenn ,korperliche und psychische Ressourcen nicht
mehr ausreichen, die Anforderungen der alltdglichen Lebensfithrung und/oder die
Anforderungen der Selbstversorgung, die aus einer Erkrankung und ihren Kon-
sequenzen erwachsen, aus eigener Kraft zu bewiltigen* (Schaeffer & Wingenfeld,
2004; S. 478). Die Feststellung einer Pflegebediirftigkeit erfolgt hierzulande nach
MaBstiben, die im elften Sozialgesetzbuch (SGB XI) festgehalten sind. Danach wer-
den drei Pflegestufen unterschieden fiir Personen, bei denen im Bereich tdglich wie-
derkehrender Verrichtungen (Korperpflege, Erndhrung, Mobilitét) und bei hauswirt-
schaftlichen Tatigkeiten ein Hilfebedarf von mehr als 90 Minuten am Tag vorliegt.
Der jeweilige Schweregrad ist dabei abhéngig vom bendtigten Zeitbedarf. Liegt der
benotigte Zeitbedarf bei mindestens 90 Minuten, wird Pflegestufe I (erhebliche
Pflegebediirftigkeit) erteilt, bei bis zu drei Stunden tiglich Pflegestufe II (schwere
Pflegebediirftigkeit) und bei fiinf Stunden pro Tag sowie ndchtlichem Hilfebedarf
wird Pflegestufe III (schwerste Pflegebediirftigkeit) anerkannt. Der Bedarf an
Grundpflege muss dabei den Bedarf an hauswirtschaftlicher Hilfestellung deutlich
tibersteigen. Diese Einteilung der Pflegestufen ist nicht unumstritten (s.u.), wird
jedoch heutzutage standardméaBig eingesetzt. Zusatzlich ist fiir die Anerkennung der
Pflegebediirftigkeit entscheidend, ob die pflegerische Unterstiitzung dauerhaft (min-
destens sechs Monate) bendtigt wird. Wurde eine Pflegebediirftigkeit festgestellt,
hat die Person Anspruch auf Leistungen aus der Pflegeversicherung. In der ambulan-
ten Pflege kann der Versicherte bzw. die Angehdrigen zwischen Geldleistungen
(Pflegegeld) und Sachleistungen (Versorgung durch Pflegedienst) wiahlen; ebenso ist
eine Kombination beider Leistungsarten moglich. Somit konnen Angehorige Pflege
ausschlieBlich privat erbringen und die Geldleistung im Sinne einer Aufwandsent-
schidigung nutzen oder sie konnen privat erbrachte Leistungen mit Leistungen pro-
fessioneller Dienste ergédnzen, je nachdem wie Bedarf und Vorlieben in dem jeweili-
gen Pflegearrangement ausfallen.

2.1.2 Stellenwert der Pflege durch Angehorige

Die Pflegeversicherung wurde 1995 eingefiihrt mit dem Ziel, das finanzielle Risiko
der Pflegebediirftigkeit abzusichern. Dabei deckt sie nicht alle Ausgaben, die im
Rahmen der pflegerischen Versorgung anfallen, sondern leistet lediglich einen Zu-
schuss. Sie raumt der hauslichen Pflege durch Familie und Bekannte einen groBen
Stellenwert ein: ,,Die Pflegeversicherung soll mit ihren Leistungen vorrangig die
héusliche Pflege und die Pflegebereitschaft der Angehorigen und Nachbarn unter-
stiitzen* (§ 3 SGB XI). Diese Unterstiitzung soll neben der Gewdhrung von Geld-
leistungen und der Einrichtung von kostenlosen Pflegekursen auch durch eine besse-
re Absicherung der privaten Pflegepersonen in Form von Rentenanspriichen und
Unfallversicherung erreicht werden. Zudem wurde bei der Reform der Pflegeversi-
cherung im Jahr 2008 die sog. Pflegezeit eingefiihrt, die berufstitigen Angehorigen
fiir die Pflege einen Anspruch auf unbezahlte, aber sozialversicherte Freistellung
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