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Abschnitt 1: Einfuhrung

Hans-Werner Wahl & Ulrich Schneekloth

1. Hintergrund und Positionierung des Projekts MuG lli

1.1 Einleitung und Uberblick

Ziel des ersten Kapitels des Integrierten Gesamtberichts ist es, in die fur das Projekt
MUG Ill zentrale Thematik Hilfe- und Pflegebedurftigkeit einzufiihren. Dabei soll Hilfe-
und Pflegebedurftigkeit im Alter ganz bewusst vor dem Hintergrund einer umfassende-
ren Alternsperspektive betrachtet und verortet werden. Insbesondere geht es uns
darum zu zeigen, dass die individuell wie gesellschaftlich wichtige Diskussion zu Po-
tenzialen eines (neuen) Alterns auch bedeutsame Implikationen im Hinblick auf den
individuell wie gesellschaftlichen Umgang mit Hilfe- und Pflegebedurftigkeit besitzt.
Dies soll anhand eines Uberblicks zu aktuellen Konzeptionen von Hilfe- und Pflegebe-
dirftigkeit sowie des gegenwartigen Stands der Forschung zu Hilfe- und Pflegebedurf-
tigkeit geschehen. Erst auf diese Weise werden die Ausgangs- und Ansatzpunkte
sowie die Bedeutung der Befunde von MUG Il deutlich.

Belastbare wissenschaftliche Daten zum Ausmaf® und zur Situation von Hilfe- und
Pflegebedirftigkeit sind eine der wesentlichen Grundlagen fiir eine evidenz-basierte
Sozialpolitik im Dienste alterer Menschen und ihrer Familien. Zwar gab es diesbezlig-
lich bereits in den 1970er und 1980er Jahren Untersuchungen bei alteren Menschen in
Privathaushalten mit dem Anspruch von Reprasentativitat, jedoch ist dieser Anspruch
entweder in nachfolgenden Diskussionen massiv in Frage gestellt worden (so bei der
1980 publizierten sog. Socialdata-Studie mit ihrer Datenerhebung in 1978; Socialdata,
1980; kritisch dazu z.B. Lehr, 1985) oder die Datenbasis war auf Grund der relativ ge-
ringen Anzahl an Alteren bzw. Hochaltrigen begrenzt (so bei Auswertungen auf der
Basis des Sozio-6konomischen Panel; Thiede, 1988). Erst relativ spat, namlich im
Jahre 1991, sind in Deutschland zum ersten Mal belastbare Reprasentativdaten zu
Hilfe- und Pflegebediirftigkeit in Privathaushalten fir das gesamte Bundesgebiet (also
fur Ost- und Westdeutschland nach der Wiedervereinigung) erhoben und vertiefende
Untersuchungen zu den Bedingungen und Konsequenzen von Hilfe- und Pflegebediirf-
tigkeit unternommen worden (Schneekloth & Potthoff, 1993; Themenheft der Zeitschrift
fur Gerontopsychologie und —psychiatrie, Dezember 1995; integrierte Darstellung der
Befunde in Wahl & Wetzler, 1998). Diese Studien haben — im Sinne einer Abkirzung
des Titels ,Moglichkeiten und Grenzen selbstandiger Lebensfiihrung® — zwischenzeit-
lich als ,MuG“-Studien in die sozialpolitische wie wissenschaftliche Diskussion in
Deutschland Eingang gefunden. In 1994 sind dann zum ersten Mal in Deutschland
auch Reprasentativdaten zum Ausmal} und zur Situation von Hilfe- und Pflegebedurfti-
gen in Heimen erhoben worden (MuG II; Schneekloth & Muller, 1997; integrierte Dar-
stellung der Befunde in Hauller-Sczepan, 1998).



Im Jahre 2002 (Stichtag Ende 2002) sind nun neue Reprasentativdaten gesammelt
sowie vertiefende Analysen zur Situation von Hilfe- und Pflegebedurftigen in Privat-
haushalten durchgefiihrt worden (MuG Ill). Eine solch neue Serie von Studien ist aus
einer ganzen Reihe von Griinden notwendig gewesen: Zum Ersten galt es, die Repra-
sentativdaten aus dem Jahre 1991 auf der Grundlage einer vergleichbaren Erhe-
bungsmethodologie zu aktualisieren, denn zwischenzeitlich ist die demografische Dy-
namik unserer Gesellschaft, insbesondere der Anstieg der Alteren an der Bevélkerung
und der Anstieg der Hochaltrigen, weiter vorangeschritten. Zum Zweiten war auf Grund
von entsprechenden Befunden aus Deutschland sowie aus dem internationalen Raum
zu fragen, ob es seit 1991 zu splrbaren Verbesserung im Gesundheitszustand der
Altenbevolkerung gekommen ist, die dann auch auf die Alltagsselbststandigkeit durch-
schlagen konnte. Solche Verbesserung besitzen, ebenso wie die grundlegenden de-
mografischen Veranderungen generell, erhebliche Auswirkungen auf die Abschatzung
von zukunftigen Entwicklungen hinsichtlich Hilfe- und Pflegebedarf und der damit ver-
bundenen Kosten. Zum Dritten waren zwischenzeitlich neue Versorgungsherausforde-
rungen sichtbar geworden, die zwar auch schon 1991 bestanden, aber erst in den
letzten Jahren in ihrer vollen Tragweite erkannt worden sind. Gemeint ist hier insbe-
sondere die Situation von an Demenz erkrankten Menschen und jene von Alleinleben-
den (gesprochen wurde auch von der ,Singularisierung” des Alters und von Hilfe- und
Pflegebedurftigkeit; z.B. Tews, 1993). Zum Vierten wurde immer wieder argumentiert,
es gabe substantielle Anzeichen einer ,neuen Kultur des Helfens®, die sich etwa darin
ausdricken konnte, dass sich zunehmend auch nicht-familiare bzw. ehrenamtlich ta-
tige Personen im Rahmen bestehender Hilfe- und Pflegearrangements engagieren.
Eine solche ,neue Kultur des Helfens und der mitmenschlichen Zuwendung® ist tat-
sachlich auch bereits im Pflegeversicherungs-Gesetz (PflegeVG; Soziale Pflegeversi-
cherung; SBG Xl, § 8, Absatz 2) aus dem Jahre 1994 angesprochen. Wissen Uber die
Bedingungen und Mdoglichkeiten von solch ,neuen®, das familiare System entlastenden
Hilfe- und Unterstltzungsleistungen sind bedeutsam, um diese systematisch weiterzu-
entwickeln und dauerhaft fordern zu konnen. Schliellich ist fiinftens daran zu erinnern,
und dies schliefl3t nahtlos an den zuvor genannten Aspekt an, dass im Jahre 1994 die
Pflegeversicherung in Privathaushalten und dann 1996 auch in stationaren Einrichtun-
gen in Kraft getreten ist. Es war zu erwarten, dass die flichendeckende Einfuhrung
einer versicherungsrechtlichen Leistung im Hinblick auf den Umgang und die Gestal-
tung des Pflegebedurftigkeitsrisikos sowie die Pflegequalitdt neuartige Auswirkungen
im Vergleich zur Situation im Jahre 1991 aufweisen sollte.

Der vorliegende Bericht gibt einen Uberblick tber die vielfaltigen Befunde von MuG I,
die schon deshalb ,vielfaltig“ sind, weil sie auf der Grundlage von unterschiedlichen
methodischen Zugangen gewonnen worden sind. Reprasentativdaten wurden kombi-
niert mit vertiefenden Studien zur Situation von Demenzkranken in Privathaushalten
sowie mit qualitativen Analysen von hauslichen Hilfe- und Pflegearrangements. Zu-
satzlich wurde — auf der Meso- und Makroebene — die Bedeutung regionaler Versor-
gungsstrukturen anhand ausgewahlter Zielgebiete untersucht, und es wurden Frage-
stellungen zur Wirkung der eingesetzten Hilfe- und Pflegeangebote bearbeitet. In dem
vorliegenden Bericht geht es insbesondere darum, diese unterschiedlichen Befund-
lagen aus MuG Ill miteinander zu verschranken, und sie in einer synergetischen Weise
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dahingehend zu untersuchen, inwieweit sie in komplementarer Weise auf Grundfragen
der Versorgung von Hilfe- und Pflegebedurftigen, die sich heute und wohl auch morgen
stellen, Antworten geben kdénnen (deshalb ist auch von einem ,integrativen Bericht* die
Rede).

Wenn im Folgenden der Begriff der Pflegebedurftigkeit benutzt wird, dann ist in der
Regel die Konzeption des PflegeVG gemeint. Pflegebedurftigkeit liegt nach § 14 der
PflegeVG (Zweites Kapitel, Leistungsberechtigter Personenkreis) bei Personen vor,
,die wegen einer korperlichen, geistigen oder seelischen Krankheit oder Behinderung
fur die gewodhnlichen und regelmaRig wiederkehrenden Verrichtungen im Ablauf des
taglichen Lebens auf Dauer, voraussichtlich fur sechs Monate, in erheblichem oder
hoherem Male (§ 15) der Hilfe bedirfen®. In § 15 werden sodann bekanntlich drei
Pflegestufen eingeflihrt, welche mit unterschiedlich hohen Geld- und / oder Sachleis-
tungen verbunden sind (je hdher desto mehr; darauf wird an dieser Stelle nicht ndher
eingegangen). Diese seien nachfolgend im Wortlaut zitiert:

1. Pflegebedirftige der Pflegestufe | (erheblich Pflegebediirftige) sind Personen, die
bei der Korperpflege, der Erndhrung oder der Mobilitat fur wenigsten zwei Verrich-
tungen aus einem oder mehreren Bereichen mindestens einmal taglich der Hilfe
bedirfen und zusatzlich mehrfach in der Woche Hilfen bei der hauswirtschaft-
lichen Versorgung bendétigen.

2. Pflegebedirftige der Pflegestufe Il (Schwerpflegebediirftige) sind Personen, die
bei der Korperpflege, der Ernahrung oder der Mobilitat mindestens dreimal taglich
zu verschiedenen Tageszeiten der Hilfe bedurfen und zusatzlich mehrfach in der
Woche Hilfen bei der hauswirtschaftlichen Versorgung benétigen.

3. Pflegebedirftige der Pflegestufe Il (Schwerstpflegebediirftige) sind Personen, die
bei der Kérperpflege, der Erndhrung oder der Mobilitat taglich rund um die Uhr,
auch nachts, der Hilfe bedirfen und zusatzlich mehrfach in der Woche Hilfen bei
der hauswirtschaftlichen Versorgung benétigen.

In der Studie MuG llI, speziell in ihrem Reprasentativteil, erfolgte die Einstufung als
pflegebediirftig sowie die Zuordnung zu den drei Pflegestufen auf der Grundlage einer
Selbst- und Fremdeinschatzung von insgesamt 24 Aktivitaten (ADL) bzw. instrumen-
tellen Aktivitaten des taglichen Lebens (IADL; vgl. dazu im Detail weiter unten, Kapi-
tel 2). Bei ADLs handelt es sich um grundlegende Aktivitaten des taglichen Lebens wie
Anziehen und Waschen, wahrend bei IADLs komplexere Aktivitdten des taglichen
Lebens wie Mahlzeitenzubereitung oder die Erledigung von Bankangelegenheiten an-
gesprochen sind. Erhoben wurde jeweils, ob die betreffende Aktivitat alleine unmdglich
oder, sofern bei einer Aktivitdt Schwierigkeiten bei der Ausfiihrung angegeben wurden,
hierfar regelmafig fremde Hilfe in Anspruch genommen wurde. Diese Vorgehensweise
erlaubt auch einen Vergleich mit den in 1991 im Rahmen von MuG | erhobenen Daten.
Wichtig ist, dass in MuG lll (wie auch in MuG 1) neben der Legaldefinition Pflegebe-
dirftigen auch Personen mit Hilfebedurftigkeit gesondert erfasst wurden. Hierbei
handelt es sich um Personen mit vorrangig hauswirtschaftlichem Hilfebedarf, die nicht
den Pflegestufen des PflegeVG zuordenbar sind.
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Uberblick Giber den weiteren Bericht:

Die vorliegende Veréffentlichung prasentiert die Ergebnisse der Studie im Zusammen-
hang und diskutiert einige zentrale Schlussfolgerungen.

Zunachst werden in diesem Einfihrungskapitel (Kapitel 1) eine Reihe von Hinter-
grundinformationen gegeben, und es werden Rahmenbedingungen beschrieben, um
die Befunde aus MuG Il einordnen und bewerten zu kdnnen. Dabei geht es beispiels-
weise um Wandlungen in Lebensstilen in der Altenbevélkerung, die auch Hilfe- und
Pflegebediirftige bzw. den Umgang mit Hilfe- und Pflegebediirftigkeit nicht unberihrt
lassen. Danach werden konzeptionelle Uberlegungen zu Hilfe- und Pflegebediirftigkeit
angestellt. Angesprochen sind etwa Wandlungen (bzw. Stabilitdt) in den Anschauun-
gen von Alter und Altern, die damit eng verknipfte Fragen nach den Potenzialen alter
Menschen (auch dann, wenn sie hilfe- und pflegebedurftig sind) und wissenschaftliche
Modelle und Theorien, welche Hilfe- und Pflegebedurftigkeit in einen gréReren Kontext
von vorausgehenden und nachfolgenden Bedingungen stellen. Danach werden aus-
gewahlte Befunde zum Stand der nationalen und internationalen Forschung zusam-
mengestellt, welche den Hintergrund flr die nun vorliegende Studie MuG Il und ihre
Ergebnisse bilden. SchlieRlich werden — nicht zuletzt ankniipfend an wesentliche For-
schungslucken in Deutschland — die forschungsleitenden Fragestellungen des MuG llI
Projektverbundes samt seiner Arbeitskonzeption beschrieben.

Abschnitt 2 des Berichts ist Einzeldarstellungen der Ergebnisse der einzelnen Pro-
jektpartner gewidmet. Um einen schnelleren Zugang zu ermdéglichen, ist den Teilkapi-
teln einheitlich am Ende eine Zusammenfassung beigefiigt worden. In Kapitel 2
werden die Befunde der Reprasentativdatenerhebung von MuG llI, die in 2002 erhoben
wurden, zusammenfassend dargestellt. In dieser von Infratest Sozialforschung,
Minchen (Projektleitung: Ulrich Schneekloth) durchgefiihrten Erhebungskomponente
von MuG Il geht es um vor allem um eine quantitative Charakterisierung der aktuellen
Situation von hilfe- und pflegebedirftigen alteren Menschen in Deutschland. Hierbei
werden auch Vergleiche zur Erhebung aus dem Jahre 1991 vorgenommen, also zur
Studie MuG I. In Kapitel 3 werden dann erstmals in Deutschland Daten zur Versor-
gungssituation von an Demenz erkrankten alteren Menschen in Privathaushalten in
Deutschland vorgelegt. Dieser Studienarm ist vom Zentralinstitut flir Seelische Ge-
sundheit, Mannheim (Projektleitung: Dr. Martina Schaufele) realisiert worden. Auf der
einen Seite steht hierbei die Beschreibung der vielfaltigen Beeintrachtigungen dieser
quantitativ vor allem bei Hochaltrigen substantiellen Gruppe von Personen im Vorder-
grund. Auf der anderen Seite geht es um die Anforderungen und Belastungen der in
der Hilfe und Versorgung engagierten Angehdrigen und Professionellen. In Kapitel 4
wird Uber die Befunde einer qualitativen Tiefenanalyse von unterschiedlichen Hilfe- und
Pflegearrangements unter den Gesichtspunkten Struktur-, Prozess- und Ergebnisqua-
litat berichtet. Dieser Studienteil ist von Heinemann & Partnerinnen, Berlin (Projektlei-
tung: Dr. Marianne Heinemann) erarbeitet worden. Mit Kapitel 5 wird ein Perspektiven-
wechsel hin zu den Versorgungsstrukturen, auf die Hilfe- und Pflegebedurftige und
deren Angehorige zurickgreifen kénnen, vorgenommen. Dazu wurden beispielhafte
Untersuchungen durch das Institut fir Sozialforschung und Gesellschaftspolitik, KoIn

12



(Projektleitung: Dr. Dietrich Engels) in den urbanen Regionen Dresden, Minster und
Nurnberg und in den landlichen Regionen Landkreis Ludwigslust, Ortenaukreis und
Landkreis Uelzen durchgeflihrt. In Kapitel 6 stehen die auf Basis der kommunalen
Versorgungsstrukturen erzielten Wirkungen bei Hilfe- und Pflegebedurftigen im Mittel-
punkt. Beispielsweise geht es um Fragen mangelnder Abstimmung und Koordination
zwischen Diensten und Defiziten in der Gesamtsteuerung von Versorgungssystemen.
Diese Zusatzstudie wurde von der Jan Schroéder Beratungsgesellschaft, Bonn (Pro-
jektleitung: Dr. Jan W. Schréder) erstellt.

Im Abschnitt 3 des Berichts erfolgt eine vertiefende Integration und zusammenfas-
sende Bewertung der Befunde. In dem zugehérigen Kapitel 7 haben wir den Ansatz
gewahlt, von grundlegenden Fragen, die sich derzeit in Bezug auf Hilfe- und Pflegebe-
dirftigkeit in Deutschland stellen bzw. die derzeit intensiv in der Diskussion stehen,
auszugehen. Diese beziehen sich auf allgemeine Entwicklungstrends und vorhandene
Selbstandigkeitspotenziale, auf Wandlungsaspekte der hauslichen Pflege, auf beson-
dere Problemlagen und Herausforderungen wie vor allem die Situation von Demenz-
kranken und auf die Bedeutung von regionalen Besonderheiten und kommunalen Aus-
gestaltungen. Zu jedem dieser Bereiche wird ein Facher von aus unserer Sicht beson-
ders relevanten Fragen gedffnet, und es werden jeweils die aus den jeweiligen Unter-
suchungskomponenten von MuG |l mdglichen Antwortaspekte in integrativer Weise
zusammengestellt. In Kapitel 8 werden dann allgemeine Schlussfolgerunge getroffen,
und es werden die sozialpolitischen Implikationen der MuG Ill Befunde zusammenfas-
send diskutiert. Am Ende steht ein Ausblick sowie eine Zusammenfassung der MuG llI
Studie in englischer Sprache.

1.2 Ausgangslage und Rahmenbedingungen

1.2.1 Zum Entstehungszusammenhang von MuG Il

Im April 2001 erfolgte eine Ausschreibung seitens des Bundesministeriums fir Familie,
Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ) zur Durchflihrung der ,Studie Uber die Mog-
lichkeiten einer selbststandigen Lebensflihrung hilfe- und pflegebedurftiger Menschen”
(MuG lll). Als Gesamtziel der Studie wurde genannt, ,einen Uberblick zu geben (ber
Hilfe- und Unterstitzungsbedarf alterer Menschen; die aktuellen Daten zu Hilfe und
Pflege im ambulanten Bereich sowie einen Uberblick tiber Entwicklung, Situation und
Qualitat der hauslichen Hilfe und Pflege zur Verflgung zu stellen; eine Grundlage fur
die Einschatzung des Handlungsbedarfs im ambulanten Bereich zu schaffen, wozu
auch die Weiterentwicklung und Férderung der Qualitat der ambulanten Pflege gehort;
Besonderheiten des Hilfe- und Pflegebedarfs Demenzerkrankter im hauslichen Bereich
zu erfassen; gesetzgeberische Aktivitaten des BMFSFJ im Bereich der Altenhilfestruk-
turen zu unterstitzen.*

In diesem Ausschreibungsziel kommt der grundlegende Ansatz der aktuellen altenpoli-
tischen Ausrichtung der Bundesregierung, insbesondere das Streben nach evidenz-
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basiertem politischen Handeln anhand eines Denkens in Termini von Potenzialen und
weniger von ,Problemen® des Alters zum Ausdruck. Sicher existieren Problemlagen
alter Menschen und diese finden nicht zuletzt in Situationen von Hilfe- und Pflegebe-
dirftigkeit ihren Ausdruck. Es ist jedoch ein grundlegender Unterschied, ob solche
Problemlagen primar als Ausdruck eines Defizitbildes von Alter und damit primar als
Belastung der Gesellschaft durch das Alter gesehen werden — oder als politisch hoch-
bedeutsame Anforderung, verbliebene Selbstandigkeitspotenziale selbst in der Situa-
tion von Hilfe- und Pflegebedurftigkeit zu fokussieren und einer systematischen Forde-
rung zuzuftihren. Darlber hinaus ist es entscheidend, die unterschiedlichsten Ebenen
mit Einfluss auf die Qualitat der pflegerischen Versorgung von &alteren Menschen in
Privathaushalten im Auge zu behalten und damit Qualitat als vielfach determiniertes
Geschehen zu betrachten (vgl. auch Naegele, 2003; Schnabel & Schonberg, 2003).
Hier geht es um Forschungswissen hinsichtlich der weiterhin bestehenden Mdglich-
keiten, aber auch der Grenzen des nach wie vor wichtigsten Unterstitzungssystems in
Deutschland, eben der Familie, und um eine differenzierte Sicht der Belastungen von
pflegenden Angehdrigen. Es geht um die Rolle und teilweisen Reibungsverluste in der
Abstimmung und Koordination professioneller Anbieter von Hilfe- und Pflegeversor-
gung und um eine wohl noch nicht genligend ausgepragte Kundenorientierung auf
Seiten der alteren Betroffenen. Es geht aber auch um Ungleichheiten der Versor-
gungsqualitat auf Grund von grol3en Unterschieden in den regionalen Angebotsstruktu-
ren mit deutlichen Auswirkungen auf die Qualitédt der individuellen Versorgungsmog-
lichkeiten. Ein typisches Beispiel sind hier sicherlich die Tagespflegeeinrichtungen, die
eben nur dann eine Entlastung vor allem bei Demenzerkrankten und ihren Angehori-
gen bringen, wenn sie in der Nahe vorhanden und regelmaRig erreichbar sind.

Die Orientierung an Potenzialen des Alters selbst in der Situation von Hilfe- und Pflege-
bedurftigkeit, die auch diesem Bericht im Sinne einer grundlegenden Menschenbildleit-
linie zugrunde liegt, steht in Einklang mit den bisherigen Berichten zur Lage der alteren
Generation der Bundesregierung, insbesondere dem Dritten, Vierten und dem entste-
henden Finften Altenbericht. Besonders bedeutsam ist im Zusammenhang mit MuG Il
der 2002 veroffentlichte Vierte Bericht, welcher der Versorgung von Hochaltrigen und
Demenzerkrankten gewidmet war (BMFSFJ, 2002). Hervorgehoben wurde dort vor
allem die Notwendigkeit der Erfassung von Ressourcen gerade in der Situation von
Hilfe- und Pflegebedurftigkeit, die in der Person wie in ihrer Umwelt lokalisiert sein
kénnen. Im Extremfall ist eine ,Pflegebedurftigkeit” eben keine Pflegebedurftigkeit, weil
genigend Ressourcen im Sinne einer Kompensation und von Selbsthilfepotenzialen
vorhanden sind.

Zu fragen ist in diesem Zusammenhang auch, inwieweit das Regelwerk der Pflegever-
sicherung dazu beigetragen hat bzw. beitragt, eine solche Ressourcen- und damit
letztlich auch Praventionsorientierung zu férdern. Hierbei ist eine ,Wirkungsbeurteilung*
(etwa im Hinblick auf die finanzielle Situation der Pflegebediirftigen) gegentber dem
frheren Zustand ohne Pflegeversicherung schwierig, da kaum entsprechende Daten
vorhanden sind. Insgesamt hat aber die Pflegeversicherung wohl zu einer deutlichen
Stabilisierung des in unserer Gesellschaft nach wie vor allem auf familidare Ressourcen
ausgerichteten Umgangs mit dem Lebensrisiko Hilfe- und Pflegebedlrftigkeit beigetra-
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gen (BMFSFJ, 2002). Dies gilt insbesondere flir den Bereich der ambulanten Versor-
gung bzw. den Umgang mit dem Eintritt einer Pflegebedurftigkeit in privaten Haushal-
ten. Zudem scheinen die zwischenzeitlich etablierten Versorgungsstrukturen insgesamt
dem Bedarf im Wesentlichen angemessen (vgl. die weiteren Kapitel dieses Berichts zu
notwendigen Differenzierungen dieser Aussage), und die Versorgungsqualitat wird von
den Betroffenen Uberwiegend positiv bewertet (Schneekloth & Miller, 2000). Das Bild
im Hinblick auf stationare Einrichtungen — fiir diesen Bericht weniger relevant — ist
demgegenulber vielschichtiger und auch weniger gleichsinnig als im ambulanten
Bereich von Uberwiegend positiven Entwicklungen gepragt (dazu ebenfalls
Schneekloth & Miiller, 2000). Insgesamt scheint allerdings bis heute der Grundansatz
der Pflegeversicherung als Teilsicherungsbeitrag (und nicht als Vollversicherung) und
damit ,nur” ihre (wenngleich substantielle) Erganzungsfunktion zu familiaren und sons-
tigen Hilfeleistungen bzw. weiteren Eigenleistungen der unterschiedlichsten Art noch
nicht voll bei den Betroffenen und ihren Angehdrigen ,angekommen® zu sein (z.B.
Schmidt, 2002).

1.2.2  Zu den Sichtweisen von Alter und Hilfe- und Pflegebedirftigkeit

Pflegebedurftigkeit, Hilfebedurftigkeit und Alter werden in unserer Gesellschaft nach
wie vor zu schnell als synonym gesetzt. In der aktuellen gesellschaftlichen Debatte
Uber die Auswirkungen des demografischen Wandels wird vor allem diese Gleichset-
zung benutzt, um drohende Finanzierungsengpasse und den (angeblich) unaufhaltsa-
men ,Krieg der Generationen® heraufzubeschworen.

In der sozialgerontologischen Diskussion gehért die Auseinandersetzung mit Hilfe- und
Pflegebedurftigkeit zu den klassischen Forschungsbereichen, auch wenn sich diese
Diskussion lange Zeit stark auf alte Menschen in Institutionen konzentrierte. Auf der
einen Seite ging es dabei nicht zuletzt auch darum, die Situation von hilfe- und pflege-
bedurftigen Menschen angesichts starker Strémungen in der Gerontologie in Richtung
einer Fokussierung des ,normalen® Alterns nicht aus dem Auge zu verlieren (Dieck,
1991). Auf der anderen Seite wurde der Begriff der Hilfe- und Pflegebedurftigkeit, vor
allem aber der Begriff des ,Pflegefalls® zunehmend dahingehend hinterfragt, inwieweit
er dazu flhrt, vorhandene Potenziale zu ignorieren und ausschlieBlich auf ,Wartung®
der Ist-Situation einer eingetretenen Hilfe- und Pflegebedurftigkeit abzustellen
(Schmitz-Scherzer, 1990).

In wissenschaftlichen Diskussionen zu Altern ist demgegeniber in den letzten Jahren
der Diskurs im Hinblick auf die notwendige Unterscheidung eines Dritten Alters von
einem Vierten Alter auch fiir die Erérterung von Hilfe- und Pflegebeddrftigkeit als sehr
bedeutsam anzusehen (dazu auch Wahl & Rott, 2002). Vor allem P. Baltes (z.B. 1997)
und Laslett (z.B. 1995) haben argumentiert, dass das Dritte Alter, chronologisch in
etwa die Zeit zwischen 65 und 80 Jahren, heute mehr Ahnlichkeit mit dem mittleren
Erwachsenenalter als mit dem ,eigentlichen® Alter habe. Diese Lebensphase ist heute
und damit historisch zum ersten Mal Uberhaupt mehrheitlich von hoher Gesundheit,
hoher funktionaler Kompetenz, hoher aufierhduslicher Mobilitat, kurz, einem aktiven
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Lebensstil gekennzeichnet. Hilfe- und Pflegebediirftigkeit steigen in diesem Lebensab-
schnitt zwar gegenuber frGheren Lebensphasen splrbar an, jedoch sind diese weit
unterhalb jener Margen, die jenseits von 80 Jahren, also im Vierten Alter zu verzeich-
nen sind. Baltes (1997) hat von der unvollendeten Architektur der menschlichen Onto-
genese gesprochen und damit gemeint, dass die Spezies Mensch im Zuge der unauf-
haltsamen und kontinuierlich weiter ansteigenden mittleren Lebenserwartung (dazu vor
allem Oeppen & Vaupel, 2002) im letzten Teil ihrer Lebensspanne immer starker in
einen Grenzbereich, eben extreme Hochaltrigkeit, zu geraten droht, fir den sie per
Evolution keine Optimierungen erfahren hat bzw. erfahren konnte. Die Evolution ar-
beitet, nach allem was wir bislang wissen, eben nicht im Sinne einer Anpassungsver-
besserung von Lebewesen in der postreproduktiven Lebensphase. Die Rolle von
Kultur, nach Baltes im Gegensatz zur Biologie die ,Freundin“ des Alters, wird vor allem
im hohen Alter und dort vor allem in der Situation von Hilfe- und Pflegebedurftigkeit
extrem gefordert, bisweilen sogar Uberfordert:

Familiare und professionelle Hilfesysteme, so eine weitere Konsequenz der qualitati-
ven Unterscheidung zwischen einem Dritten und Vierten Alter, werden gerade im
Vierten Alter nicht selten bis an ihre Leistungsmdglichkeiten gefiihrt, wenngleich sie in
den meisten Fallen hocheffizient funktionieren, beschitzende Wohnformen stehen vor
ihrem Hartetest und neue Technologien (z.B. Tele-Rehabilitation, Uberwachungssys-
teme fiur Demenzerkrankte) kénnten immer wichtiger werden. Nicht von ungefahr hat
sich deshalb in den letzten Jahren auch die Diskussion uber Hilfe- und Pflegebedurftig-
keit immer wieder an der Frage entzindet, ob die, wie Imhof schon 1981 schrieb, ,ge-
wonnenen“ und zukinftig immer weiter zu gewinnenden Jahre (Oeppen & Vaupel,
2002) letztlich verlorene Jahre im Sinne von ,inaktiven“ Jahren und bestehendem Hilfe-
und Pflegebedarf seien. Die wissenschaftliche Diskussion hierzu (in groRerem Detail
weiter unten) ist offen, teilweise kontrovers, wenngleich sich zumindest die Anzeichen
mehren, dass es in den zurtckliegenden 30 bis 40 Jahren zu deutlichen Verbesserun-
gen im Gesundheitszustand und zumindest teilweise auch in den alltagsfunktionalen
Kompetenzen der Alteren gekommen ist.

1.2.3 Elemente einer ,neuen” Kultur des Alters und der Pflege

Parallel zu diesen Entwicklungen hat sich sowohl auf der Ebene einer ,neuen® Kultur
des Alters wie der bereits angesprochenen ,neuen® Kultur von Versorgungs- und Un-
terstlitzungsdiensten in unserer Gesellschaft in den zurlickliegenden zwei Jahrzehnten
viel getan. Bei den Alteren hat sich, allerdings ungleich verteilt (z.B. je nach Bildungs-
ressourcen), ein neuer Lebensstil herausgebildet, der sich vor allem dadurch aus-
zeichnet, nicht so sehr an ,Alter”, sondern an einer Kontinuitat des bisherigen Lebens,
vor allem des mittleren Erwachsenenalters, ausgerichtet zu sein. Alter in diesem neuen
Verstandnis ist eine in der Regel berufsfreie Phase, welche die Fortschreibung, ja,
sogar die weitere Ausdifferenzierung bisheriger Interessen ermdéglicht. Alter ist damit
eher ein fortgeschrittenes, mittleres Erwachsenenalter, verbunden mit einem stark
ausgepragten Selbstbewusstsein (nicht zuletzt im Hinblick auf die verbliebene Markt-
kraft) und einer hohen Sensibilitat fir negative Altersbilder und Altersdiskriminierung.
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Im Wachsen ist ferner nicht nur das Bewusstsein, sondern auch das Handeln im Sinne
einer praventiven Vermeidung gesundheitlicher, vor allem chronischer Erkrankungen
und den damit haufig einhergehender Alltagskompetenzverlusten. Bedeutsam sind
hierbei vor allem gut gesicherte Erkenntnisse, dass praventives Handeln (z.B. Bewe-
gungstraining, kognitives Training, Krafttraining, Aufgabe des Rauchens) in allen Al-
ternsphasen und in allen Lebenskontexten (beispielsweise auch in Heimen) zu relativ
rasch messbaren gesundheitlichen Verbesserungen fihrt (Fries, 1990; Kruse, 2002;
Rowe & Kahn, 1998). Besondere Bedeutung kommt in diesem Zusammenhang dem
praventiven Hausbesuch zu (Stuck et al., 2002). Auch ist zu erwarten, dass insbeson-
dere bei den so genannten ,Babyboomern®, den heute etwa 50 bis 60jahrigen, Lebens-
stilveranderungen zu gesundheitlich positiven Auswirkungen in ihrem Alter und Uber-
haupt zu einem neuen Selbstbewusstsein des Alters fuhren (Silverstone, 1996).

Eine der Schlisselfragen heute und morgen ist dabei, ob solche neue Lebensstilele-
mente und neue Grundhaltungen dem Alter gegeniber auch dann ,durchgehalten®
werden bzw. durchzuhalten sind, wenn es trotz aller Anstrengungen und standig sich
verbessernder Rahmenbedingungen (etwa im Hinblick auf die gesundheitliche Versor-
gung) dennoch zu Hilfe- und Pflegebedirftigkeit kommt. Dies wiirde zu einer Kunden-
orientierung fuhren, die Hilfe- und Pflegebedarf nicht zuletzt auch als ,Management®
(gesprochen wird insgesamt auch von ,New Public Management®; Klie, 1997, S. 197)
einer eingetretenen schwierigen Lebenslage betrachten wirde. In dieser Lebenslage
galte es dann vor allem, aus dem verfligbaren Facher an Hilfe- und Versorgungsange-
boten nach Qualitatsgesichtspunkten den fur das eigene Beeintrachtigungsprofil opti-
malen Versorgungsmix zusammenzustellen und daran das weitere Leben mit einer
langerfristigen bzw. dauerhaften Beeintrachtigung auszurichten.

Noch sind diesbeziglich deutliche Fragezeichen zu setzen, auch wenn die Entwicklung
insgesamt in diese Richtung zu weisen scheinen und ,Kundenentscheidungen“ auch
heute schon auf dem ,Altenhilfemarkt” zumindest prinzipiell méglich sind. In der Praxis
jedoch stehen der Umsetzung einer solchen Kundenorientierung noch manche Hinder-
nisse im Wege, aber der strategische Wert des Kundenbegriffs im Hinblick auf die Ver-
anderung der bestehenden Verhaltnisse wird vielfach anerkannt (Klie, 1997). Als
Pendant der Entwicklung hin zu einer solchen Kundenorientierung kann eine sich
spurbar entfaltende neue Kultur des professionellen Helfens gesehen werden, die auch
den alten Menschen zunehmend als ,Kunde® mit einem Qualitatsanspruch versteht.
Auch hier sind allerdings noch vielfach deutliche Fragezeichen zu setzen, jedoch
scheint wiederum die Entwicklung auch aus dieser Warte gesehen in diese Richtung
zu zeigen (vgl. auch die nun angelaufenen Modellversuche zum personlichen Budget
bei alteren pflegebediirftigen Menschen).
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1.2.4 Bedeutung einer ,produktiven Zukunftsarbeit* im Hinblick auf Alter und
Hilfe- und Pflegebedirftigkeit

Bedeutsam ist also, mit einem Blick nach vorne, insgesamt eine ,produktive Zukunfts-
arbeit“ auch und gerade in Bezug auf Altern in unterschiedlichen Lebenslagen. Es gilt,
die Situation von heute in differenzierter Weise, auch mit wissenschaftlichen Befunden
wie jenen aus MuG lll, im Blick zu behalten, und es gilt gleichzeitig, Zukunftsszenarien
zu entwickeln und im Ensemble durchzuspielen. Wie Wahl und Naegele (2004) argu-
mentieren ist es hierbei besonders wichtig, nicht nur auf ein Szenario des Alters
(dieses ist dann in der 6ffentlichen Diskussion in der Regel eher stark ein negativ ge-
tontes Horrorszenario) fixiert zu sein, sondern die Gesamtheit von bedeutsamen Zu-
kunftszenarien etwa der Gesundheit (Schulz-Nieswandt, 2004), der ,Wirtschaftskraft
Alter® (Gerling, Naegele & Scharfenorth, 2004), des Wohnens (Mollenkopf, Oswald &
Wahl, 2004), der politischen Partizipation (Kiinemund, 2004), der Teilhabe an der Ar-
beitswelt (Clemens, 2004) und natirlich auch der Hilfe und Pflege (Blinkert & Klie,
2004) im Blick zu behalten. Es gilt also nicht, vorhandene Herausforderungen, und
Hilfe- und Pflegebediirftigkeit im Alter gehoéren sicherlich den Schlisselherausforde-
rungen unserer Gesellschaft, schonzureden oder zu verniedlichen. Es erscheint aber
auch problematisch, die Zukunft des Alters und damit die Zukunft des Gemeinwesens
vor allem in Termini von Horrorszenarien und einseitigen Belastungsdiskursen auszu-
richten. Diese allgemeine Feststellung ist uns fir die Einordnung und Bewertung der
Befunde von MuG Il besonders wichtig.

13 Konzeptionelle Uberlegungen zum Verstandnis von Hilfe- und Pflegebe-
darftigkeit im Alter

Konzeptionelle Uberlegungen sind bedeutsam, um die Richtung der zu generierenden
empirischen Befunde zu Hilfe- und Pflegebedurftigkeit vorzugeben und um die ge-
sammelten Daten bzw. vorhandene Ergebnisse umfassend und ausgewogen einschat-
zen zu kénnen. Sie sind aber auch in der ,Praxis® wichtig, weil sie als ,Bilder in den
Kdpfen® der unterschiedlichen Akteure in der Altenhilfe Planungsprozesse, Entschei-
dungen, Handlungen, Erlebensweisen und die Bewertung von kurz- und langerfristige
Folgen und Wirkungen von Verhalten in wesentlicher Weise beeinflussen. Konzeptio-
nelle Uberlegungen zu Hilfe- und Pflegebediirftigkeit sind deshalb auch nicht losgeldst
zu sehen von Menschenbildannahmen und Altersbildern der Vielfalt an Akteuren im
Altenhilfebereich. Obgleich hier manches dafur spricht, dass sich ,auf der Oberflache®
die stark negativ und defizitar geténten Altersbilder der 1960er und 1970er Jahre hin zu
eher positiv getdnten und starker differenzierenden Altersbildern verandern haben
(BMFSFJ, 2001; Filipp & Mayer, 1999), so scheinen sich in der ,Tiefenstruktur® der
langfristig verankerten kulturellen Kodierungen unserer Gesellschaft negative Altersbil-
der weiterhin hartnackig zu halten. Dies betrifft besonders auf Hilfe- und Pflegebedurf-
tigkeit zu, denn hier finden diese kulturellen Kodierungen — bei weitgehender Ignoranz
der relativ niedrigen Auftretenshaufigkeit solcher Phanomene bei Uber 65-jahrigen
Menschen (dazu mehr weiter unten in diesem Bericht) — ihre reichhaltigste Nahrung.
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Zudem spricht manches dafir, dass trotz veranderter Ausbildungsinhalte, etwa in der
Altenpflegeausbildung, auch bei Professionellen weitgehend pauschal negative Alters-
bilder vorherrschen (neuere Untersuchungen hierzu liegen allerdings nicht vor). In
diesem Zusammenhang darf allerdings auch das weiterhin schlechte Image der Alten-
pflegeberufe selbst nicht unbeachtet bleiben (Deutscher Altenpflege-Monitor, 2004).
Ebenso ist wenig Uber die Altersleitbilder von Planern und Entscheidern auf der admi-
nistrativen und politischen Ebene bekannt, jedoch ist anzunehmen, dass diese zwar
nicht einseitig nur negativ getonten Altersbildern, jedoch noch vielfach stark traditio-
nellen Altersvorstellungen verhaftet sind. Dabei kénnen dann beispielsweise hohe
Selbststandigkeitsanspriiche der Alteren anerkannt werden, jedoch wird kein Wert
darauf gelegt, diese an Planungsentscheidungen zu beteiligen und hierzu unterschied-
liche Partizipationsformen auszutesten oder die Wirkung getroffener Mallnahmen sys-
tematisch bei alteren Menschen als ,Kunden® zu tberprifen.

Offensichtlich spielt bei diesem ganzen Themenkreis auch das grundlegende Ver-
standnis von Hilfe- und Pflegebediirftigkeit eine groRe Rolle. Es ist namlich ein grolier
Unterschied, ob Hilfe- und Pflegebedurftigkeit als unausweichliches ,Altersschicksal®
oder als ausschlieRliche Folge einer nicht oder nur in engen Grenzen behandelbaren
Alterserkrankung angesehen wird oder als mehrdimensionales Geschehen, bei dem
unterschiedliche Ebenen in Wechselwirkung treten und je nach Art dieser Wechselwir-
kungen zu recht unterschiedlichen Auswirkungen in objektiver (z.B. Qualitat der erhal-
tenen Pflege; Ausmal erhaltener Versorgungselemente; Endpunkte wie nétige oder
unnétige Ubersiedlung in ein Heim) wie subjektiver Hinsicht (z.B. Zufriedenheit der
hilfe- und pflegebedirftigen Zielperson, aber auch von Angehorigen oder professionel-
len Helfern) fihren kénnen.

Ein Rahmenmodell von Hilfe- und Pflegebedurftigkeit im Alter

Im Folgenden werden Modelle eines solch mehrdimensionalen Verstandnisses von
Hilfe- und Pflegebedirftigkeit beschrieben. In Abbildung 1.1 ist dazu zunachst ein
Rahmenmodell wiedergegeben, das anhand der sich anschlieRenden Konzeptionen in
unterschiedlichen Richtungen weiter ausdifferenziert wird. Dieses Rahmenmodell folgt
in wesentlichen Elementen Uberlegungen des Vierten Altenberichts (BMFSFJ, 2002).

19



Abbildung 1.1
Ein Rahmenmodell von Hilfe- und Pflegebedirftigkeit im Alter

l '

Art und AusmaR von Ressourcenaktivierung und Ressourcensystemen
Art und Umfang von Rehabilitation (rehabilitierende Pflege;
Umweltgestaltung); Maglichkeiten und Grenzen des Hilfe- und
Unterstiitzungssystems

Person Kontext |
Dauerhafte und medizinisch Materielle Umwelt !
schwer beeinflussbare Féhig- <——e&nschlielich Hilfsmittel)
! keitseinbufen und soziale Umwelt
Pflegediagnose Kontextbedingungen : Zeit
Art und Ausmal der Hilfe / “T—A™und AusmaR der vorhan- !
Pflegebediirftigkeit / vorhan- denen Umweltunterstiitzung / !
: dene Personressourcen vorhandene Umweltressourcen

Art und Ausmal} des Hilfe- / Pflegebedarfs zum
Zeitpunkt T / Stabilitat des Unterstiitzungssystems
zum Zeitpunkt T

Anmerkung: Abbildung modifiziert nach Viertem Altenbericht, BMFSFJ, 2002, S. 273.

Wie in Abbildung 1.1 schematisch dargestellt stehen dauerhaften und medizinisch
schwer zu beeinflussenden Fahigkeitsstorungen, die zu einer Pflegediagnose fuhren,
stets bestimmte Ressourcen bzw. Ressourcenbegrenzungen im Bereich der materiel-
len Umwelt (einschlieRlich Hilfsmittel) und sozialen Umwelt gegenuber. Entscheidend
fur Pflegequalitadt und den tatsachliche Hilfe- und Pflegebedarf sind die je spezifische
Art und das je spezifische Ausmall moglicher Ressourcenaktivierungen auf Seiten der
Person und der Umwelt bzw. die entsprechenden Wechselwirkungen zwischen Person
und Umwelt. Diese flihren dann letztendlich erst zu einer bestimmten Art und einem
bestimmten Ausmald an Hilfe- und Pflegebedurftigkeit sowie zu einer je spezifischen
Stabilitat bzw. Vulnerabilitdt des gegebenen Unterstiitzungssystems zu einem be-
stimmten Zeitpunkt T. Die Berucksichtigung der Zeitdimension ist wichtig, denn sie
impliziert ein prozesshaftes und dynamisches Geschehen hinsichtlich Hilfe- und
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Pflegebedirftigkeit, bei dem es in Wechselwirkung mit unterschiedlichen Randbe-
dingungen (z.B. Verschlechterungen des gesundheitlichen Allgemeinzustands, Reha-
bilitationsangebote, neue Hilfsmittel, Neuertffnung einer Tagesklinik in der Nahe,
SchlieBung des ,Tante Emma Ladens” um die Ecke) zu Stabilitat, Verschlechterungen
und Verbesserungen des Pflegebedarfs kommen kann.

Die im Folgenden vor diesem allgemeinen Hintergrund zu beschreibenden Konzeptio-
nen von Hilfe- und Pflegebedurftigkeit sind nicht als exklusive, sondern als sich gegen-
seitig Uberlappende und teilweise komplementare Ansatze zu verstehen. Sie sind
zudem in der Darstellungsabfolge so organisiert, dass sie zunachst primar die Mikro-
ebene individueller Hilfe- und Pflegebedurftigkeit adressieren und dann zunehmend
starker auch Kontextbedingungen in unterschiedlicher Weise (z.B. infrastrukturelle,
soziale Umwelt) und auf unterschiedlichen Ebenen (iber die Mikro- und Meso- zur
Makroebene) einbeziehen.

1.3.1 Die Erfahrung von Hilfe- und Pflegebedurftigkeit als Lebenskrise

Zunachst erscheint es Uberaus bedeutsam, die Erfahrung eines Hilfe- und Pflegebe-
darfs im Alter als ein krisenhaftes Ereignis anzusehen, das die psychischen Bewalti-
gungsressourcen der Betroffenen und ihrer Angehdrigen bis an die Grenzen fordert.
Krisenhafte Entwicklungen haben als existentielle Eigenart, dass vielfach und in frihe-
ren Lebensabschnitten bewahrte Routinemuster der Lebensbewaltigung nicht ohne
weiteres greifen und deshalb der ,Ausgang® der erfahrenen Belastungssituation offen
ist (Kruse, 1987; Wahl & Kruse, 1999). Eine der grundlegender Stressoren dieser Le-
benserfahrung besteht in dem durch den Eintritt des Hilfe- und Pflegebedarfs ausge-
I6sten, erlebten Verlust einer selbstandigen Lebensflihrung und der Infragestellung der,
wie Heckhausen und Schulz (1995) es nennen, ,primaren Kontrolle als eine der fun-
damentalen menschlichen Motivationslagen mit groRer Bedeutung fur die Verfolgung
bedeutsamer Lebensziele und einer positiv getdonten Zukunftssicht. Es gilt, Anpassun-
gen auf der psychischen Ebene vorzunehmen und eine der wichtigsten psychischen
Leistungen in dieser Beziehung ist wohl das Akzeptieren der eingetretenen Einschran-
kungen und die Suche nach neuen Lebensperspektiven (Kruse, 1987).

Dabei ist solches Akzeptieren nicht gleichzusetzen mit passiven ,Laufen-Lassen® oder
Verantwortungsabgabe; im Gegenteil handelt es sich dabei um einen aktiven, oft lange
Zeit in Anspruch nehmenden Prozess der Auseinandersetzung mit den eingetretenen
Grenzen und den verbliebenen Mdglichkeiten des Lebens angesichts einer in der
Regel in dieser Form in friiheren Lebensabschnitten noch nicht erfahrenen massiven
Fahigkeitseinschrankung von unabsehbarer Dauer. Es ist zu erwarten, dass angesichts
eines entstehenden ,neuen Alters® mit hohen Selbstandigkeits- und Kompetenzerwar-
tungen (vgl. weiter oben) die psychische Auseinandersetzung mit und Versuche der
Bewaltigung von Hilfe- und Pflegebedarf in der Zukunft nicht einfacher, sondern eher
noch schwieriger werden. Besonders vielschichtig stellt sich zudem das Verstandnis
der psychischen Dynamik des Eintritts von Hilfe- und Pflegebedurftigkeit im Zuge einer
Demenzerkrankung dar. Ein erster Schlissel zum Verstandnis dieser Erfahrung fir die
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Betroffenen wie ihre Angehdrigen liegt wohl darin, dass Hilfe- und Pflegebedarf erst
allmanhlich eintritt und diese Entwicklung in sehr unterschiedlicher Weise von den Be-
teiligten verarbeitet wird. Dies hat aber moglicherweise viel mit der psychischen Bewal-
tigung der spater eintretenden Veranderungen der Betroffenen und des damit assozi-
ierten ausgepragten Hilfe- und Pflegebedarfs zu tun. Ein weiteres Schlissel der psy-
chischen Verarbeitung liegt wahrscheinlich darin, ob es gelingt, trotz der eingetretenen
Veranderungen und Lebensqualitatsverluste die ,Biografie-Ressource” des gelebten
Lebens der Betroffenen in die Gegenwart des sozialen Miteinanders einzubringen und
als eine Basis des nun notwendigen ,Ertragens® zu nutzen (vgl. z.B. auch Bruder,
1999; Gutzmann & Zank, 2005).

1.3.2 Prozessmodell von Hilfe- und Pflegebedurftigkeit

Zentral fur das Modell von Verbrugge und Jette (1994), das auch unter der Bezeich-
nung ,Disablement Process” firmiert, ist ein funktionales Verstandnis von (chronischen)
Erkrankungen im Alter. Das Auftreten von Erkrankungen flhrt danach in der Regel
nicht ein-eindeutig zu bestimmten Folgen im alltaglichen Leben der Betroffenen,
sondern die aus Krankheiten (Morbiditat) entstehenden Funktionseinbullen (gespro-
chen wird auch von ,impairment®) werden vielfach durch intraindividuelle und extraindi-
viduelle Faktoren beeinflusst. Erst die Resultante dieser Einflisse fiihrt (oder fihrt
nicht) letztendlich zu einem spezifischen Hilfe- und Pflegebedarf im Bereich der Aktivi-
taten des taglichen Lebens (ADL-IADL). Besonders wichtig ist an dem Modell von
Verbrugge und Jette (1994) der auch in seinem Titel angesprochene Prozesscharakter
der Entstehung von Hilfe- und Pflegebedarf, der auch die potentielle Reversibilitat
eines solchen Bedarfs je nach der Anwendung und Wirksamkeit von intra- und extrain-
dividuellen Faktoren einschlieRlich Interventionen impliziert.

1.3.3 Modell des , Active Aging“ und die , International Classification of
Functioning, Disability and Health” der Weltgesundheitsorganisation

Die Weltgesundheitsorganisation (WHO, 2002) hat mit dem Konzept des ,Active Aging*
gegenlber traditionellen (und haufig einseitig defizit-orientierten) Auffassungen von
Altern deutlich neue Akzente im Hinblick auf Krankheit und Gesundheit im Alter ge-
setzt. ,Active aging“ wird dabei definiert als ,process of optimizing opportunities for
health, participation and security in order to enhance quality of life as people age® (S.
12). Im Hinblick auf Hilfe- und Pflegebedurftigkeit im Alter wird mit einer solchen Auf-
fassung, ahnlich wie auch im “Disablement Process” Modell von Verbrugge und Jette
(1994), die Rolle von Pravention bzw. von bester Intervention und Rehabilitation in den
Mittelpunkt gestellt. Zudem wird Altern bzw. Alter mit Gefahrdungen im Hinblick auf
Hilfe- und Pflegebedurftigkeit in einer umfassenden Weise betrachtet, in der neben
Autonomie und Unabhangigkeit auch Aspekte der Partizipation hervorgehoben werden.
Insgesamt wird damit ein biopsychosoziales Verstandnis von Gesundheit und gesund-
heitlichen Einschrankungen im Alter geférdert und ,gesundes” bzw. ,krankes“ Altern
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werden zunehmend auch in den Mittelpunkt einer ,Public Health” Perspektive gerutckt
(vgl. auch Kruse, 2002).

Einen noch konkreteren Beitrag zu einem ,modernen® Verstandnis von Hilfe- und
Pflegebedurftigkeit leistet die Uberarbeitete Version eines im Jahre 1980 zum ersten
Mal publizierten WHO-Klassifikationssystems mit der urspriinglichen Bezeichnung ,In-
ternational Classification of Impairment, Disabilities and Handicap®, das im Jahre 2001
unter der veranderten Bezeichnung ,International Classification of Functioning, Disabi-
lity and Health® (ICF) veréffentlicht worden ist (WHO, 2001). Die Bedeutung des Sys-
tems liegt dabei insbesondere darin, dass es hilfreiche Unterscheidungen und kon-
zeptuelle Schwerpunktsetzungen zu Hilfe- und Pflegebedurftigkeit (,disability“) anbie-
tet, die in einer ganzen Reihe von Anwendungsbereichen zum Tragen kommen sollen
(und wohl auch werden bzw. bereits geworden sind): Politikberatung, vor allem Alten-
politikberatung; Stimulierung von Evaluationsstudien und Bereitstellung von Evaluati-
onskriterien; Unterstlitzung bei der Abschatzung 6konomischer Investments; Forde-
rung von vor allem interdisziplinarer Forschung im Bereich Epidemiologie, Pravention,
Intervention und Rehabilitation. Dabei folgt das ICF Modell der Entstehung, Aufrechter-
haltung und Veranderung von Hilfe- und Pflegebedirftigkeit ebenfalls einem biopsy-
chosozialen Ansatz und strebt insbesondere an, ein medizinisches mit einem sozialen
Konzept von Hilfe- und Pflegebedarf zu verknupfen (vgl. auch Abbildung 1.2).

Abbildung 1.2
Ansatz der , International Classification of Functioning, Disability and Health” (ICF)

Health condition

(disorder or disease)
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Anmerkung: Enthommen aus WHO, 2002, S. 9.
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Im Mittelpunkt des Ansatzes steht nun das Konzept der ,Aktivitat” (Activity) als Kristalli-
sationspunkt der verbliebenen bzw. weiter moglichen bzw. wiederherzustellenden
Handlungskompetenz von Menschen mit einem Hilfe- und Pflegebedarf. Aktivitat ist
ferner prozesshaft eingebettet in einen Kanon weiterer Konzepte, die wie folgt definiert
werden (nach WHO, 2002, S. 10, wir bleiben bei den Originalbeschreibungen):

e ,Body Functions” are physiological functions of body systems (including
psychological functions”.

e “Body Structures” are anatomical parts of the body such as organs, limbs and
their components.

e “Impairments” are problems in body function or structure such as significant
deviation or loss.

e “Activity” is the execution of a task by an individual.
e “Participation” is involvement in a life situation.

e “Activity Limitations” are difficulties an individual may have in executing activi-
ties.

e “Participation Restrictions” are problems an individual may experience in
involvement in life situations.

e “Environmental Factors” make up the physical, social and attitudinal environment
in which people live and conduct their lives.

Besonders hervorhebenswert ist hier der Anspruch eines umfassenden Verstandnisses
von Hilfe- und Pflegebedurftigkeit unter den Pramissen der Aktivitat, Autonomie und
Partizipationsmaoglichkeiten von Altern vor dem Hintergrund je gegebener Person- und
Umweltmerkmale.

1.3.4 Modell der Person-Umwelt-Passung und Okologische Alternstheorie

Ahnlich wie bei der ICF der WHO (2001) wird in diesen Ansatzen davon ausgegangen,
dass der Verlauf von Alternsprozessen in bedeutsamer Weise von Umweltgegeben-
heiten (rdumlich, infrastrukturell, sozial, rdumlich-sozial) abhangig ist. Zudem wird er-
wartet, dass gerade im Alter und hier insbesondere in der Situation gesundheitlicher
Einschrankungen die Abhangigkeit von Umweltbedingungen besonders grol ist (sog.
,Jmweltfugsamkeitshypothese®; vgl. Brandenburg, 1996; Wahl, Oswald & Mollenkopf,
1999; Wahl, Scheidt & Windley, 2004). Lawton (z.B. 1999; vgl. auch Lawton & Nahe-
mow, 1973) und vor allem Carp (1987) haben argumentiert, dass es stets gilt, die Per-
son-Umwelt-Passung (oder Fehlpassung) zwischen den je gegebenen (und verbliebe-
nen) Personkompetenzen und den je gegebenen (und haufig optimierbaren) Umwelt-
aspekten zu betrachten, wenn man verstehen will, warum sich in dem einen Fall ein
resultierender Hilfe- und Pflegebedarf bei ahnlicher Grunderkrankung in seinen emoti-
onalen Auswirkungen ganz anders darstellt als in einem anderen.
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Insbesondere ist dabei davon auszugehen, dass im Falle von Hilfe- und Pflegebedirf-
tigkeit die Bandbreite des Umgangs mit (z.B.) barrierehaften Umweltanforderungen
stark eingeschrankt ist bzw. zu hohe Umweltanforderungen das Risiko von Fehlanpas-
sungen erhohen. Allerdings kénnen zu geringe Umweltanforderungen geman diesem
Denkansatz auch zu Unterforderungen und damit verbundenen unginstigen Folgen im
Sinne einer Nichtnutzung eigentlich verfligbarer Kompetenzen fiihren.

Besonders bedeutsam ist demnach auch, dass die Okologische Theorie des Alterns in
ihrem Verstandnis von Hilfe- und Pflegebedarf den Blick auch stark auf die Rolle von
Wohnmerkmalen, infrastrukturellen Gegebenheiten und Hilfsmitteln ausrichtet.

1.3.5 Modell des Lebenslageansatzes

Das von Weisser (1966) eingefiihrte Konzept der Lebenslage verweist insbesondere
auf den Spielraum, der einem (alternden) Menschen fiir die Befriedigung seiner Be-
durfnisse und Interessen durch die duferen Umstdnde gewahrt wird (dazu auch
Backes & Clemens, 1998; Naegele, 1999). Als besonders bedeutsame Randbedingun-
gen dafir werden Einkommen und Bildung, aber auch weitere grundlegende Sozial-
kategorien bzw. Sozialindikatoren wie Geschlecht, regionale Herkunft, die gesundheit-
liche Situation und die Wohnqualitat. Die Grundthese dieses — im Gegensatz zu den
bisherigen Ansatzen stark sozialwissenschaftlich und soziologischen Zugangs zu Alter
und Hilfe- und Pflegebedarf — geht davon aus, dass es auf Grund der Ungleichvertei-
lung von lebenslagerelevanten Indikatoren bzw. Ressourcen zu erheblich sozialen Un-
gleichheiten kommen kann und dass diese Ungleichheiten zu erheblichen Unterschie-
den in den Realisierungschancen individueller Wohlfahrt und der Umsetzung von Le-
benszielen auch in der Situation von Hilfe- und Pflegebeddrftigkeit flihren kénnen. Aus
diesem Grunde eroffnet gerade der Lebenslageansatz auch in besonderer Weise eine
Gender-Perspektive im Hinblick auf Hilfe- und Pflegebedurftigkeit (z.B. Wahl & Maier,
2001). So koénnte das weiterhin wirksame Geschlechterstereotyp zuungunsten von
alten Frauen in der Situation von Hilfe- und Pflegebedurftigkeit noch weiter verstarkt
werden und unter Umstanden zu Versorgungsbenachteiligungen fuhren.

1.3.6  Modell der Belastung von pflegenden Angehdrigen

Dieser Ansatz liegt quer zu den bisherigen Zugangen zu Hilfe- und Pflegebedarf, denn
er beschaftigt sich primar mit den Folgen dieser Lebenssituation fir die betroffenen
bzw. pflegenden Angehérigen. Ausgangsuiberlegung ist hierbei insbesondere, dass —
auch bei aller Anerkennung der Leistungen familidrer Pflege — diese Hilfe- und Pflege-
leistungen gleichzeitig als Stressoren zu betrachten sind mit potentiell negativen
Folgen auf das Wohlbefinden und die Gesundheit der pflegenden Angehérigen (Holz,
2000; Pinquart & Sérensen, 2003). Von Bedeutung ist auch die Annahme unterschied-
licher Ressourcen im Umgang mit dieser stressreichen Lebenserfahrung, welche zu
unterschiedlichen Folgen im Hinblick auf Wohlbefinden und psychische / somatische
Gesundbheit fiihren kénnen. In allgemein anerkannten Modellen zu den Stresserfahrun-
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gen von pflegenden Angehorigen (Gatz, Bengtson & Blum, 1990; Pearlin, Aneshensel,
Mullan & Whitlatch, 1996) wird allerdings auch davon ausgegangen, dass subjektiven
Bewertungen (diese kénnen auch bei ahnlichen Ausgangsbedingungen sehr unter-
schiedlich sein) eine entscheidende Rolle flir die physischen und psychischen Folgen
des Pflegeprozesses zukommt. Die Unterschiedlichkeit solcher Bewertungen durfte
wiederum in entscheidender Weise von den vorhandenen, oft aber noch starker von
subjektiv erlebten Ressourcen der eigenen Person (z.B. erlebte Formen des Umgangs
mit Stresssituationen) und der Umwelt (z.B. erlebte Formen der sozialen Unterstut-
zung) abhangen.

1.3.7 Lebensqualitatsansatze bei Hilfe- und Pflegebedirftigkeit

Lebensqualitatsansatze haben sich in den letzten Jahren nicht nur in psychologischen
und sozialwissenschaftlichen Alternskonzepten, sondern auch im Bereich der Be-
handlung und Rehabilitation von Alterserkrankungen als bedeutsame Perspektive
durchgesetzt. Im Hinblick auf Hilfe- und Pflegebedarf ist vor allem das Konzept der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat von grofRer Bedeutung, wobei es hier nicht nur
um Bereiche (z.B. Wohlbefinden, funktionale Einschrankungen, Interessen, Partizipa-
tion, Ausgestaltung zwischenmenschlicher Beziehungen) geht, sondern auch um die
individuellen Ziele, Wertsysteme, Erwartungen und Beurteilungsmafistabe (Schuma-
cher, Klaiberg & Brahler, 2003). Diese Sichtweise hat auch dazu gefiihrt, neben objek-
tiven Merkmalen auch auf die subjektive Perspektive von Betroffenen zu verweisen,
wenn es um die Definition und Abschatzung von Lebensqualitat geht (Farquhar, 1995;
Testa & Simonson, 1996; Walker, 2005).

Auch die WHO hat zwischenzeitlich die Lebensqualitatsperspektive stark in den Vor-
dergrund gerlickt, und es ist bereits seit einiger Zeit ein umfangreiches Messinstrument
im Einsatz (sog. WHOQOL-OLD; Angermeyer, Kilian & Matschinger, 2000). Noch weit-
gehend unbearbeitete Herausforderungen ergeben sich im Hinblick darauf, Lebens-
qualitdt auch in der Situation der Demenzerkrankung zu erfassen (Weyerer &
Schaufele z.B. Expertise in Reprasentativdatengenerierung, 2003). Besonders gefor-
dert ist hierbei wohl auch das Konzept einer interaktionellen Lebensqualitat, bei dem
die Lebensqualitdt der Betroffenen wie ihrer pflegenden Angehorigen in einem Ge-
samtansatz zu berilcksichtigen ware. Diese interaktionelle Lebensqualitat sagt wohl
auch viel Uber die zeitliche Stabilitat des je existierenden Versorgungssystems bzw.
diesbezlglich bestehende Interventionsbedarfe aus.

1.3.8 Hilfe-, Versorgungs- und Steuerungsmodelle

Bedeutsam fir ein Verstandnis von Hilfe- und Pflegebedarf sind auch Zugange auf der
Meso- und Makroebene, die in der Regel mit starken Anwendungs- und Optimie-
rungsimplikationen verbunden sind. Hier geht es vor allem um den Blick auf Dienste
und Versorgungsstrukturen, um deren Gestaltung sowie deren Wechselwirkungen und
Effekte auf den Umgang mit individuell bestehenden Hilfe- und Pflegebedarfen aus der
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Lvogelperspektive®. In den Mittelpunkt ricken damit auch kommunale und regionale
Besonderheiten und unterschiedliche altenpolitische Prioritaten. Aus den hierbei rele-
vanten Konzepten seien an dieser Stelle nur zwei ausdricklich erwahnt: Zum einen
wird im Hinblick auf die Handlungs- und Wirkungsoptimierung von bestehenden Alten-
hilfestrukturen der Aufbau von ,Case Management Strukturen® gefordert (Engel &
Engels 1999, WIAD, TNS Healthcare, TNS Infratest Sozialforschung 2004). Gefordert
wird ein Verbundsystem mit den folgenden Elementen (Engel & Engels 1999, S. 123)

— casefinding (Zugang zum Beratungsangebot)

— assessment (Ermittlung des Hilfebedarfs)

— planning (Aufstellung eines Hilfeplanes)

— linking (Durchfuhrung der Hilfeplanung und Vermittlung der Hilfen)
— monitoring (Uberpriifung der Hilfeplanung)

— evaluation (Auswertung des Hilfeprozesses)

— documentation (Dokumentation)

Von der gezielten Optimierung der Abstimmung zwischen den Akteuren und der Uber-
windung der unterschiedlichsten Schnittstellenprobleme erhofft man sich eine Effi-
zienzsteigerung und Rationalisierung gegentber dem, wie gesagt wurde, ,ambulanten
Chaos” in der Altenhilfe (Schmidt, 2002, S. 13). Zudem riicken mit Case Management
Ansatzen Aspekte der Beratung in den Mittelpunkt, die nach einhelliger Meinung
derzeit noch zu wenig in der Versorgung von Hilfe- und Pflegebedirftigen realisiert
werden.

Parallel dazu, aber eher auf der Makroebene, wurden Modelle der Wirkungsorientierten
Steuerung (Schroder, 2004) vorgeschlagen, in denen der Kreislauf zwischen Bedirf-
nisfeststellung, Zielfestlegungen und —definitionen, der Realisierung von Wirkungszie-
len und das Controlling der Wirkungserreichung als besonders zentraler Aspekt her-
ausgearbeitet wurde (vgl. dazu im Folgenden die Ausfiihrungen in Kapitel 8).

1.4. Zusammenschau und Implikationen fur MUG Il

Aus den dargelegten Konzeptionen ergeben sich vielfache Implikationen im Hinblick
auf die Durchflihrung von empirischen Forschungsvorhaben, die Einordnung und Inter-
pretation von Forschungsergebnissen, aber auch auf die Gestaltung und Weiterent-
wicklung der alltagsweltlichen Kultur des Umgangs mit Hilfe- und Pflegebedarf. So un-
terstiitzen die diversen Konzeptionen — vor dem Hintergrund der krisenhaften psychi-
schen Erfahrung von Pflege- und Hilfebedarf — eine Sichtweise der Mehrdimensionali-
tat und Mehrfachdeterminiertheit dieses Geschehens. Hilfe- und Pflegebedarf ist damit
nicht primar ein Zustand in Folge von Alter bzw. Hochaltrigkeit oder korperlicher und
psychischer Erkrankung, sondern entwickelt sich prozesshaft in Wechselwirkung von
eingetretenen Verlusten im Bereich der Gesundheit mit einer Vielzahl intra- und extra-
individuellen Ressourcen und Ressourcenbegrenzungen. In den Mittelpunkt rickt
damit die Bedeutung der Ressourcenaktivierung selbst dann, wenn die zu Grunde lie-
genden Erkrankungen chronisch und damit nur schwer therapeutisch beeinflussbar
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sind. Die Moglichkeit der Reversibilitat von eingetretenen Hilfe- und Pflegebedarfen,
Ansatze der Rehabilitation und sekundaren und tertidren Pravention und damit eine
Konzeption der weiter vorhandenen Plastizitat des Alterns gewinnen in einer solchen
Sichtweise groRe Bedeutung. In diesem Zusammenhang kann darauf verwiesen
werden, dass auch im PflegeVG (§ 5) Pravention und Rehabilitation ein Handlungsvor-
rang eingeraumt wird (vgl. auch bereits Klie, 1994).

Solche mehrdimensional and multideterminal angelegten Konzeptionen fuhren zu der
Einsicht, dass es nicht selten auch zu konflikthaften Ressourcenkonstellationen und —
begrenzungen kommen kann, so etwa dann, wenn der materiellen Verbesserung der
Lebenslage — orientiert an einer bestimmten Pflegestufe — gleichzeitig die Nicht-
Nutzung vorhandener Rehabilitationspotenziale gegenlbersteht. Ebenso kénnen
weiter vorhandene Selbststandigkeitspotenziale deshalb nicht in geniigendem Ausmalf}
genutzt werden, weil Dienste unkoordiniert und auf der Grundlage einer nicht gentigen-
den, fehlenden oder gar falschen Wissenskommunikation zum Einsatz kommen.
Gleichzeitig wird vor allem anhand von Konzeptionen zu den Stresserfahrungen von
pflegenden Angehdrigen deutlich, dass die Stabilitdt von Versorgungs- und Unterstit-
zungssystemen bei Hilfe- und Pflegebedarf vielfachen Gefahrdungen ausgesetzt ist,
auch wenn in den meisten Fallen die psychischen und familiaren Bewaltigungsressour-
cen relativ gut zu greifen scheinen. Gleichzeitig unterstitzen eher auf der Meso- und
Makroebene operierende Modelle der Versorgung und Steuerung die Moéglichkeiten
der weiteren Optimierung der bestehenden Hilfestrukturen und deren bedeutsame,
positive Ruckwirkungen im Hinblick auf die Lebensqualitdt der Betroffenen wie ihrer
Angehodrigen. Lebensqualitadtsansatze mit Bezug auf Hilfe- und Pflegebedarf leisten
insofern auch einen wesentlichen Beitrag im Hinblick auf die ja nicht zuletzt auch in der
Pflegeversicherung (§ 80, PflegeVG) selbst geforderten Qualitatssicherung der geleis-
teten Pflege und ihrer Wirkungen (dazu auch Roth, 2003).

Daruber hinaus ist die Anlage von MUG llI sicherlich vor allem durch Ansatze wie das
Prozessmodell zu Hilfe- und Pflegebedurftigkeit und den Ansatz der ,International
Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) gekennzeichnet. Zentral ist
die Fokussierung der Aktivitaten des taglichen Lebens (ADL/IADL) in ihrer kontextuel-
len Gebundenheit von sozio-demografischen Faktoren und persongebundenen Funkiti-
onseinschrankungen (z.B. kognitive Beeintrachtigungen) einerseits und umweltbezo-
genen Aspekten der Umwelt andererseits (z.B. pflegegerechte Ausstattung der
Wohnung; Rolle von pflegenden Angehdrigen).MUG III Teilprojekte sind zusatzlich
auch von Ansatzen geleitet, welche die subjektive Erfahrung von Hilfe- und Pflegebe-
dirftigkeit und Lebenslagemerkmale hervorheben und, starker auf der Meso- und Mak-
roebene, die Sichtweise von Hilfe-, Versorgungs- und Steuerungsmodellen zugrunde
legen.
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15 Zum Stand der empirischen Forschung zu Hilfe- und Pflegebedurftigkeit:
eine Orientierung

Ziel dieses Abschnittes ist es, einen orientierenden Hintergrund fir die Darstellung der
Ergebnisse von MuG Il anzubieten. Dabei soll auch klar werden, dass international
und national Hilfe- und Pflegebedirftigkeit im Alter zwar viel Forschungsaufmerksam-
keit gefunden haben, jedoch wesentliche Fragen auch weiterhin offen sind bzw. Be-
funde der Aktualisierung bedirfen. Auch sind manche Ergebnisse der internationalen
Forschung nur in begrenzter Weise auf die deutsche Situation Ubertragbar, so z.B.
deswegen, weil Versorgungssysteme in ihrem Grundansatz unterschiedlich ausge-
richtet sind (so verlangt das amerikanische Versorgungssystem trotz ,Medicare* we-
sentlich mehr Eigeninitiative und Eigenbeteiligung) und auch bedeutsame kulturelle
Unterschiede hinsichtlich dessen bestehen, was individuelle Autonomie und Unabhan-
gigkeit bedeuten (ein Verstandnis hoher individueller Autonomie ist z.B. in den USA
sehr stark ausgepragt, wahrend in sideuropaischen und asiatischen Landern Hilfe-
und Pflegebedarf starker als eine familiare Herausforderung erlebt wird). Gleichzeitig
soll — in der Folge der gegebenen Ubersicht (iber Konzeptionen von Hilfe- und Pflege-
bedurftigkeit — die Vielfalt an vorgelegten Forschungsbefunden geordnet werden.
Dabei ist die Vorstellung mal3geblich, dass es auch empirisch eines mehrdimensiona-
len und multideterminalen Zugangs zu Hilfe- und Pflegebedirftigkeit bedarf, um zu
einem relativ umfassenden Verstandnis zu gelangen.

Ferner geht die Darstellung davon aus, dass wissenschaftliche Befunde zu Hilfe- und
Pflegebedirftigkeit wesentliche Aufgaben im Sinne einer Reflexion und Verbesserung
der praktischen Versorgungssituation auf unterschiedlichen Ebenen zu leisten in der
Lage sind. Hier geht es zunachst um eine — aus unserer Sicht in Deutschland noch
weiter zu verbessernde — Sicht eines evidenz-basierten Handeln im Bereich der unter-
schiedlichen Akteure im Versorgungssektor. Vielfach trifft man weiterhin die Vorstel-
lung an, man verfiige doch Uber genligend ,Praxiswissen“ und bendtige deshalb nicht
die ,praxisferne Wissenschaft‘. Dem ist entgegenzuhalten, dass es nicht um einen Ge-
gensatz zwischen Praxiswissen und wissenschaftlicher Evidenz geht, sondern um das
Zusammenspiel beider Komponenten. Wissen beispielsweise Uber die Wirkungen von
Versorgungsangeboten, Uber die je realisierte Qualitdt und kurz- und langerfristigen
subjektiven und objektiven Folgen bei den Betroffenen sind systematisch nur durch
wissenschaftliche Studien leistbar und deshalb auch nur in dieser Form eine verlassli-
che und den Einzelfall tGberschreitende Rickmeldung fiir die Praxis. Hier ist in Bezug
auf Deutschland eine noch nicht voll entwickelte ,Evaluationskultur® zu beklagen, fur
welche es selbstverstandlich ist, dass die flr das eigene Handeln zugrunde gelegten
Ziele (z.B. im Hinblick auf die Versorgung von Hilfe- und Pflegebediirftigen in einem
bestimmten kommunalen Kontext oder einem bestimmten Landkreis) auch immer
wieder aufs Neue unabhangigen empirischen Prifungen zugefiihrt werden. Dieses
Vorgehen ist sicherlich nicht die einzige, aber eine wesentliche und unverzichtbare
Komponente dauerhafter Qualitatskontrolle, Qualitatssicherung und Qualitatsoptimie-
rung. Darlber hinaus fordern wissenschaftliche Erkenntnisse zu Art und Ausmal von
Hilfe- und Pflegebediirftigkeit sowie zu den relevanten Bedingungen und Konsequen-
zen in Verbindung mit der Notwendigkeit einer pluralistischen und komplementaren
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Sichtweise von Hilfe- und Pflegebedarf (vgl. dazu noch einmal den vorangegangenen
Abschnitt) auch Planungs- und Versorgungsentscheidungen in quantitativer und quali-
tativer Hinsicht. Quantitativ kdnnen sie beispielsweise bisherige Prioritdtensetzungen
(etwa Anzahl der vorgehaltenen Heimplatze) tiberdenken helfen; qualitativ kdnnen sie
zu neuen Einschatzungen von komplementaren Diensten wie z.B. Beratungsangebote
fur pflegende Angehdrige oder von Wohnberatungsstellen flihren. Auf einer allgemei-
neren Ebenen kénnen sie schliellich dazu anregen und dazu beitragen, an den vor-
herrschenden Altersbildern im Hinblick auf Hilfe- und Pflegebedurftigkeit der Akteure zu
.arbeiten“ und diese gegebenenfalls so zu verandern, dass sie besser mit dem jeweils
erzielten Stand an wissenschaftlichen Erkenntnissen Ubereinstimmen.

Diese Vorrede zur Bedeutung von wissenschaftlichen Befunden zu Hilfe- und Pflege-
bedurftigkeit ist auch deshalb etwas ausfihrlicher ausgefallen, weil sie nicht nur als
Hintergrund fur die folgenden orientierenden Ausfuhrungen zu bisherigen nationalen
und internationalen Forschungsbefunden dienen sollen, sondern auch fir die Darstel-
lung der Befunde von MuG lll insgesamt.

1.5.1 Vorlauferstudien mit Bedeutung fur den heutigen Stand der Forschung
zu Hilfe- und Pflegebedurftigkeit

Es sind insbesondere zwei empirisch orientierte, friihe Arbeiten aus den USA, welche
die weitere Entwicklung der empirischen Hilfe- und Pflegebediirftigkeitsforschung stark
beeinflusst haben: Zum einen handelt es sich um die 1963 publizierte Studie ,Studies
of lliness of the Aged“ von Katz, Ford, Moskowitz, Jackson und Jaffe, in der einer der
ersten Messinstrumente zur Einschatzung der ,Independence in Activities of Daily
Living“ (ADL) vorgeschlagen und nachfolgend auch in zahilreichen Studien eingesetzt
wurde. Beurteilt werden dabei die Alltagsaktivitaten des Badens, des Anziehens, der
Toilettenbenutzung, der Bewegung in der Wohnung, der Blasenkontrolle und der Mahl-
zeiteneinnahme. Zum anderen ist zwei Jahre spater der sog. ,Barthel-Index” publiziert
worden (Mahoney & Barthel, 1965), der allerdings bereits seit 1955 eingesetzt worden
war und zwischenzeitlich zu einem zentralen Instrument des Geriatrischen Assessment
avanciert ist (z.B. Gunzelmann & Oswald, in Druck). Im Vergleich zu der Arbeit von
Katz et al. werden hier zusatzlich noch Einschatzungen zum Gehen, zum Treppenstei-
gen verlangt, andere Einschatzungen werden differenzierter vorgenommen (Blasen-
versus Stuhlkontrolle), und es werden vor allem Gewichtungen hinsichtlich der Bedeu-
tung der jeweiligen Einschrankungen im Hinblick auf Unselbstandigkeit in der Weise
vorgegeben, wobei ein Punktwert von 100 véllige Selbstandigkeit in allen Alltagsfunkti-
onen bedeutet.

Vier Jahre nach Mahoney und Barthel (1965) erschien die Arbeit ,Assessment of Older
People: Self-Maintaining and Instrumental Activities of Daily Living“ von Lawton und
Brody (1969). Neben grundlegenden Alltagsaktivitdten ahnlich jenen von Katz et al.
(1963) bzw. des Barthel Index (Mahoney & Barthel, 1965) ist diese Studie zu einer
klassischen Zitation geworden, wenn es um die Adressierung héherkomplexer Alltags-
aktivitdten, den sog. Instrumentellen Aktivitaten des taglichen Lebens (IADL) wie Tele-
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fonieren, Einkaufen, Mahlzeitenzubereitung, Haushaltsarbeiten, Wasche waschen,
Transport, Medikamenteneinnahme und den Umgang mit finanziellen Angelegenheiten
geht. Hier sind zum ersten Mal im Sinne einer Einschatzungsnotwendigkeit insbeson-
dere jene Aktivitdten angesprochen worden, welche heute primar zur Kennzeichnung
von Hilfebedurftigkeit herangezogen werden. Erwahnt sei auch noch der in der Litera-
tur zu Hilfe- und Pflegebedirftigkeit viel beachtete ,Independent Living Index® von Nagi
(1976), bei dem sowohl basale ADLs wie auch IADLs Bericksichtigung fanden. Man
kann sagen, dass alle seit den 1970er Jahren bis heute eingesetzten Instrumente zur
Erfassung von Hilfe- und Pflegebediftigkeit einschliellich der in den MuG-Studien
verwendeten Skalen (Schneekloth & Potthoff, 1993; Schneekloth & Mdller 1997) im
Wesentlichen auf diesen Arbeiten aufbauen.

1.5.2 Internationaler und nationaler Forschungsstand zum Ausmalf an Hilfe-
und Pflegebedirftigkeit in Privathaushalten

Angesichts der zum Teil unterschiedlichen Messinstrumente ist es nur eingeschrankt
maoglich, zu allgemeinen Aussagen hinsichtlich des Ausmalles an Hilfe- und Pflegebe-
dirftigkeit bzw. in Bezug auf Unselbstandigkeit in den ADLs und IADLs bei alteren
Menschen in Privathaushalten zu gelangen bzw. die entsprechenden Befunde kénnen
erheblich variieren (z.B. Wiener, Hanley, Clark & VanNostrand, 1990). Auch sei vorweg
gesagt, dass wir im Folgenden nicht auf Studien mit Bezug auf die Situation in Pflege-
heimen eingehen, da sich MuG Il auf die Situation von alteren hilfe- und pflegebeduirf-
tigen Menschen in Privathaushalten bezieht. Das bedeutet auch, dass bereits in eine
stationare Wohnform Ubergesiedelte Personen in der Regel nicht in den entsprechen-
den Zahlen bzw. GréRenordnungen enthalten sind.

Klar ist nach der internationalen Befundlage, dass Einschrankungen in den ADLs ins-
gesamt bei alteren Menschen Uber 65 Jahre nur in relativ geringem MaRe auftreten.
Immer wieder hat sich gezeigt, dass insgesamt Unselbststandigkeit bei der Mahlzei-
teneinnahme mit in unterschiedlichen Studien gefundenen Werten von in der Regel
unter 2% am seltensten auftreten (z.B. Wahl, 1993). Unselbstandigkeit in der demge-
genlber bei Uber 65-jahrigen in der Ausflihrung wesentlich schwierigeren Aktivitat des
Badens tritt gleichzeitig mit in den meisten Studien gefundenen Werten von um 7-9%
am haufigsten auf. Theoretisch zu erwarten (weil es sich hier um schwierigere Aktivi-
taten handelt) und auch empirisch konsistent gefunden sind Unselbstandigkeiten im
IADL-Bereich bei Menschen Uber 65 Jahre deutlich haufiger als im ADL-Bereich anzu-
treffen. So schwankt etwa bei den meisten Studien die GroRenordnung hinsichtlich der
Mahlzeitenzubereitung um 14% und hinsichtlich des Einkaufens um 18% (Wahl, 1993).

Ein weiterer bedeutsamer Befund besteht darin, dass insbesondere bei Personen im
Dritten Alter, also bei jenen im Alter von etwa 65 bis 79 Jahren, EinbuRen in Alltags-
funktionen relativ selten auftreten, wahrend sie bei Personen im Vierten Alter in sehr
deutlicher Weise ansteigen (dazu auch Gilberg, 2000; vgl. zur besonderen Situation
von Pflegebedurftigkeit bei Hundertjahrigen, Becker, Rott, d’'Heureuse, Kliegel & Sché-
nemann-Gieck, 2003). Hinsichtlich der am haufigsten beeintrachtigten Alltagsfunktion
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des Badens bedeutet dies beispielsweise, dass je nach Studie etwa 7-9% der 65 bis
79-jahrigen Frauen unselbstandig sind, jedoch je nach Studie 25-35% der Uber 80-jah-
rigen Frauen (vgl. z.B. Brandenburg, 1996; Lehr, 2000). Ferner ist durchgangig in
Querschnittsstudien gefunden worden, dass insbesondere Beeintrachtigungen in ADLs
und IADLs selbst bei Kontrolle des Alters (das ist wichtig, weil Frauen im Mittel eine
hohere Lebenserwartung besitzen) insbesondere bei hochaltrigen Frauen haufiger als
bei den entsprechenden Mannern auftreten (z.B. Schneekloth & Potthoff, 1993; B.
Wahl, 1993; US Bureau of the Census, 1996). Die ,Mehr“-Werte bei Gber 80-jahrigen
Frauen bewegen sich je nach Studie und je nach betrachteter ADL zwischen etwa 1%
(Mahlzeiteneinnahme) und etwa 12% (Baden). Die hauptsachliche Erklarung hierfr
wird darin gesehen, dass Erkrankungen des Bewegungsapparats bei Frauen haufiger
auftreten und Einschrankungen der Beweglichkeit wiederum zu den zentralen Risiko-
faktoren von Hilfe- und Pflegebediirftigkeit gehéren (vgl. dazu auch weiter unten; z.B.
Heikkinnen, Heikinnen & Ruoppila, 1997; Steinhagen-Thiessen & Borchelt, 1996;
Wahl, 1987).

In den meisten Studien aus dem angelsachsischen bzw. europdischen Raum werden
in der Regel nur Daten zu Einschrankungen bzw. Hilfe- und Pflegebedarfen in einzel-
nen ADLs berichtet, wahrend Datenaggregrationen im Sinne der Gesamteinschatzung
von Hilfe- und Pflegebedurftigkeit eher selten vorgenommen wurden. Wahl (1993)
kommt nach einer integrierenden Auswertung von nationalen und internationalen
Studien zu einer Groéflenordnung von maximal etwa 6-7% bei Uber 65jahrigen Perso-
nen.

Auffallend hinsichtlich der deutschen Situation ist in historischer Perspektive, dass die
entsprechenden Daten im Fortgang der Forschung immer weiter ,zurtick korrigiert*
wurden, was wohl mit Definitions- und Messunterschieden sowie mit der Studienanlage
insgesamt zu tun hatte. So kam die bereits zu Anfang erwahnte Socialdata Studie
(1980) noch zu einer GréRenordnung an Pflegebedurftigkeit von 11,1 % bei tUber 65-
jahrigen, eine Auswertung von Daten des Sozio-6konomischen Panel zu 8.8% (Thiede,
1988). Eine retrospektiv angelegte Studie in Mannheim kam beispielsweise zu einem
Pflegebedurftigkeitsanteil von 4% bei in Privathaushalten lebenden Personen (Bickel,
1996). In der Studie MuG | mit Datenerhebung in 1991 schwankte die Pflegequote
zwischen 1,7% bei den 65- bis 69-jahrigen und 26,3% bei den Uber 85-jahrigen, was
die Notwendigkeit einer Altersdifferenzierung hinsichtlich Pflegebedurftigkeit eindrick-
lich unterstreicht (Schneekloth & Potthoff, 1993; Wahl & Wetzler, 1998; vgl. z.B. auch
Bickel, 1996). Auffallig in MuG | war auch der héhere Anteil an Pflege-, vor allem aber
an Hilfebedurftigen in den neuen im Vergleich zu den alten Bundslandern. Neben ge-
sundheitlichen Unterschieden zu Lasten der Alteren in den neuen Bundeslandern
dirften daflir auch zum damaligen Zeitpunkt noch stark ausgepragte Unterschiede in
den Wohnbedingungen bzw. in den infrastrukturellen Gegebenheiten malRgeblich ge-
wesen sein (Wahl & Wetzler, 1998; vgl. auch weiter unten).

In der Forschungslage in Deutschland nach Einfihrung der Pflegeversicherung in 1994

ist allerdings die Frage nach der GréRenordnung von Pflegebedirftigkeit etwas in den
Hintergrund getreten, da es auf Grund der (bewilligten) Pflegeversicherungsantrage zu
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einem objektiven Malistab hinsichtlich der Haufigkeit von Pflegebedurftigkeit bzw. der
drei Pflegestufen gekommen ist. Dies gilt allerdings nicht im Hinblick auf Hilfebedurftig-
keit, welche in den Pflegeversicherungsstatistiken nicht systematisch erfasst wird.
Darliber hinaus bieten nur wissenschaftliche Daten Mdéglichkeiten, unterschiedliche
GroRenordnungen bei unterschiedlichen Definitionen von Pflegebedurftigkeit (die auch
vom PflegeVG abweichen kénnen) zu berechnen.

Wichtig ist schliefllich die Feststellung, dass es sich bei empirischen Studien zu Hilfe-
und Pflegebedurftigkeit in der Regel um Querschnittsstudien handelt, d.h. es besteht
bis heute ein Mangel an entsprechenden Langsschnittstudien. Solche Langsschnittstu-
dien sind beispielsweise deshalb wichtig, weil sie zeigen kdnnen, dass es uber die Zeit
hinweg auch zu quantitativ bedeutsamen Verbesserungen und nicht nur zu Ver-
schlechterungen in Bezug auf Hilfe- und Pflegebedirftigkeit kommen kann (Manton,
1988).

1.5.3 Befunde zu aktiver und inaktiver Lebenserwartung im Alter

Weiter oben haben wir mit Imhof (1981) gefragt, ob die ,gewonnenen Jahre® in Bezug
auf die standig ansteigende Lebenserwartung (Oeppen & Vaupel, 2002) eventuell
weitgehend verlorene Jahre sein kdnnten, weil sie in Hilfe- und Pflegebedurftigkeit ver-
bracht werden missen (,Inaktive Lebenserwartung“). Eine solche Sichtweise stellt
demnach Hilfe- und Pflegebediirftigkeit in einen Lebenslaufkontext und besitzt gleich-
zeitig wesentliche Implikationen im Hinblick auf Lebensqualitdt im hohen und sehr
hohen Alter.

Klein und Unger (1999) kommen mit Hilfe von Daten des Sozio-6konomischen Panel
zu dem Ergebnis, dass Frauen insgesamt nicht nur eine héhere Lebenserwartung als
Manner besitzen, sondern auch eine hdhere aktive Lebenserwartung. Der Anteil der
aktiven Lebenserwartung am Gesamt der Lebenserwartung fallt nach dieser Studie
hingegen zugunsten von Mannern aus, d.h., ,Manner haben zwar absolut weniger Le-
bensjahre als Frauen zu erwarten, davon wird aber ein hoherer Anteil frei von gesund-
heitlichen Beeintrachtigungen verbracht* (Klein & Unger, 1999, S. 172). So betrug bei-
spielsweise die Restlebenserwartung bei 80-jahrigen Mannern 5,6 Jahre und die ent-
sprechende aktive Lebenserwartung 3,1% (55,4% der Restlebenszeit); bei 80-jahrigen
Frauen betrug demgegentiber die Restlebenserwartung 6,9 Jahre und die aktive Le-
benserwartung 3,6 Jahre (51,6% der Restlebenszeit). Hier scheinen demnach wie-
derum geschlechtsspezifisch unterschiedliche Morbiditatsrisiken (vor allem im Hinblick
auf Erkrankungen des Bewegungsapparats) zum Tragen zu kommen.

Eine Studie aus einer der international anerkanntesten Forschergruppen aus den USA
(Crimmins, Hayward & Saito, 1996) kommt in der Tendenz zu ahnlichen Befunden auf
der Grundlage eines grol’en amerikanischen Datensatzes, wenngleich bei insgesamt
hdéheren Werten an allgemeiner und aktiver Lebenserwartung. Hier betrug beispiels-
weise die noch verbleibende Restlebenserwartung der 80-jahrigen Manner 6,0 Jahre,
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davon 4,4 Jahre aktive Lebenserwartung (73,7% der Restlebenszeit); bei Frauen lagen
die vergleichbaren Werte bei 8,4 Jahren und 2,9 Jahren (65,5% der Restlebenszeit).

In beiden Studien gehen bei beiden Geschlechtern in ahnlicher Weise die Anteile der
aktiven Lebenserwartung am jeweiligen Gesamt der Lebenserwartung zwischen dem
70. und 90. Lebensjahr deutlich zurlick; sie liegen jeweils deutlich unter 50% der Ge-
samtlebenszeit, d.h. der grofiere Anteil der im Alter von 90 Jahren noch bestehenden
Lebenserwartung wird nach diesen Befunden im Mittel gesehen in der Situation von
Hilfe- und Pflegebedurftigkeit verbracht.

154 Historische Trends im Hinblick auf Gesundheit / Krankheit und Hilfe- und
Pflegebedurftigkeit im Alter

Schon frih wurde auf der Grundlage entsprechender Befunde argumentiert, dass es
problematisch sei, Befunde zum Gesundheitszustand und zu Hilfe- und Pflegebedirf-
tigkeit zu einem bestimmten historischen Zeitpunkt im Hinblick auf einen spateren Zeit-
punkt fortzuschreiben, weil mit deutlichen, positiv ausgerichteten Kohorteneffekten zu
rechnen sei (z.B. Lehr, 1985). Solche Kohorteneffekte konnten beispielsweise entste-
hen auf Grund von besseren medizinischen Versorgungsoptionen, gesinderen Le-
bensstilen und héherer Bildung bei spater geborenen und heute alteren Menschen.

Empirische Belege fiir eine Verbesserung des Gesundheitszustands und in der Folge
auch der Alltagsselbststandigkeit sind insbesondere auf der Grundlage grof3er in den
USA erhobener Datensatze gefunden worden. Besonders viel Aufmerksamkeit in der
einschlagigen internationalen Literatur haben die Studien aus der Arbeitsgruppe um
Kenneth Manton an der Duke University unter Bezug auf die ,National Long Term Care
Surveys* erlangt, die mit grof3en Stichproben von Uber 65-jahrigen in den Jahren 1982,
1984, 1989, 1994 und 1999 durchgefihrt worden sind (Manton, Corder & Stallard,
1993, 1997; Manton & XiLiang Gu, in Druck). Die Befunde sollen hier beispielhaft auch
deshalb etwas genauer betrachtet werden, weil es sich hier um einen der weltweit
besten Datensatze zur Beurteilung von Kohorteneffekten in Hilfe- und Pflegebedurftig-
keit Uber relativ lange Zeitrdume hinweg handelt. Ergebnisse aus den 1990er Jahren
unter Nutzung der Daten von 1982 bis 1994 zeigen dabei recht eindeutig, dass es zu
deutlichen Verbesserung der ,Disability Rate” in diesem Zeitraum gekommen ist. Wie
Abbildung 1.3 (Manton, Corder & Stallard, 1997) unterstreicht, ist es zwar in diesem
Zeitraum zu einem Anstieg der Pflegebedurftigkeitsrate von 6,4% auf 7,1% gekommen,
jedoch liegt dieser Anstieg deutlich unter jenem, der bei einfacher Fortschreibung der
Daten aus 1982 zu verzeichnen gewesen ware (von 6,4% auf 8,3%).
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Abbildung 1.3
Beispiel fur die kohortenbezogene Entwicklung von Pflegebedirftigkeitsraten in den USA
in den 1980er und 1990er Jahren

87

If disability rate did not

3 change since 1982

Based on declines in

6T chronic disability ratc
occurring since 1982
4 + + + U + + + t + + + d
1982 1989 1994 1996
Total Population Total Population Total Population (Projected)
Age 65+ Age 65+ Age 65+ Total Population
26.9 Million 30.8 Million 33.7 Million Age 65+

34.1 Million

FiG. 1. Number of chronically disabled Americans aged 65 and over (in millions).

Anmerkung: Entnommen aus Manton, Corder & Stallard, 1997, S. 2596.

Insgesamt ist nach diesen Daten auf Grund der demografischen Entwicklung (Anstieg
des Anteils der Alteren am Gesamt der Population, Anstieg der Hochaltrigen) zwar
auch mit einer Zunahme des Anteils der Pflegebediirftigen zu rechnen, jedoch er-
scheint diese Zunahme im Zeitraum 1982 bis 1994 immer starker abgeflacht. In weite-
ren Analysen (Manton & XiLiang Gu, in Druck) mit Datenpunkten zwischen 1982 und
1999 kommt die Arbeitsgruppe um Manton auch zu dem Ergebnis, dass der relative
Anteil der kognitiv beeintrachtigten Alteren an den jeweiligen Alterskohorten in diesem
Zeitraum in der Tendenz zurlckgegangen ist. Eine Erklarung hierflr kénnte darin
liegen, dass spater geborene Jahrgange vor allem im Hinblick auf Frauen tber deutlich
bessere Bildungsressourcen verfugten und hohere Bildung mit niedrigerer Demenzrate
einher geht.

In einer Ubersichtsarbeit haben Freedman, Martin und Schoeni (2002) die besten zum
damaligen Zeitpunkt verfugbaren nordamerikanischen Studien im Hinblick auf Kohor-
teneffekte in Bezug auf Hilfe- und Pflegebediirftigkeit bzw. Selbstandigkeit in den ADLs
und IADLs bei Uber 65-jahrigen bzw. Gber 70-jahrigen integrierend analysiert. Mindes-
tens ein Datenerhebungspunkt sollte dabei in den 1990er Jahren liegen, da man an
rezenten Trends interessiert war. Die Ergebnisse dieser Analyse von mehreren sehr
grol’en und methodisch guten Datensatzen sind erndchternder als die Befunde von
Manton et al. alleine betrachtet. Es finden sich jedoch weiterhin insgesamt ein relativ
konsistenter Rickgang in der ,Disability Rate” und speziell eine relativ starke Verbes-
serung in den IADLs. Keine konsistente Verbesserung konnte hingegen in den ADLs,
in der kognitiven Leistungsfahigkeit und in der Seh- und HOorfahigkeit beobachtet
werden, d.h. hier sind nicht alle Studienbefunde eindeutig in einer Richtung interpre-
tierbar gewesen. Nach diesen Ergebnissen scheint es insgesamt eher so zu sein, dass
es in den stark umwelt- aber auch bildungsabhangigen IADLs in den letzten Jahr-
zehnten zu deutlichen Verbesserungen gekommen ist. Zudem raten Freedman et al.
(2002) auf Grund der relativ grolRen Unterschiede in den jeweils in unterschiedlichen
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Studien gefundenen ,Disability Rates” sowie in Indikatoren zu ADL, IADL, kognitiver
Leistung, Sehen und Horen davon ab, sich bei der Abschatzung zukinftiger Entwick-
lungen nur auf einen Datensatz zu beziehen.

Bedeutsam erscheint zudem, den Blick nicht nur auf Kohorteneffekte bei alteren
Menschen, sondern auch bei Jiingeren (also den Alteren von morgen) zu richten. So
haben Reynolds, Crimmins und Saito (1998) in ihren Analysen eines weiteren grof3en
nordamerikanischen Datensatzes, dem ,National Health Interview Survey®, mit Daten
zwischen 1982 und 1993 zeigen konnen, dass in den spaten 1940er und 1950er
Jahren geborene Personen zwar eine bessere kardio-vaskulare Gesundheit als friher
geborene Kohorten mit vergleichbarem Alter aufwiesen; sie zeigten allerdings gleich-
zeitig auch héhere Raten in Muskel- und Skeletterkrankungen und orthopadischen Be-
eintrachtigungen auf und dieser Trend war bei den gering Gebildeten besonders aus-
gepragt. Verantwortlich dafir kdnnte, so eine mdgliche Interpretation nach Reynolds et
al. (1998), ein geringeres Ausmal an korperlicher Bewegung in dieser Gruppe von
Personen sein. Dieser Befund zeigt gleichzeitig, dass Vorsicht angebracht ist, wenn es
um das zukunftige und oft nur einseitig optimistisch gesehene Altern der ,Babyboomer*
geht; auch hier handelt es sich eben nicht um eine homogene Gruppe und unter-
schiedliche Bildungsressourcen scheinen auch hier zu unterschiedlichen Gesundheits-
effekten zu fuhren, die Auswirkungen auf das spatere Altern in Selbststandigkeit oder
Unselbststandigkeit haben dirften.

Hinsichtlich des deutschen Sprachraums ist allgemein zu sagen, dass einschlagiges
und qualitatsvolles Datenmaterial zu Kohorteneffekten bislang nur sehr begrenzt vor-
handen ist. Insgesamt unterstitzen sowohl Analysen aus Deutschland wie aus der
Schweiz die These von der Verbesserung des Gesundheitszustands und der Alltags-
selbststandigkeit der tber 65-jahrigen. Die bislang besten Daten aus der Schweiz ent-
stammen einer Studie an Uber 65-jahrigen, die 1979 und dann noch einmal 1994 be-
fragt werden konnten; sie zeigen eindeutige Verbesserungen in allen Alltagsfunktionen
einschliellich Gehfahigkeit in dem untersuchten 15-Jahres-Zeitraum (Lalive d’Epinay,
Bickel, Maystre, Riand, Vollenweyder, 1997; vgl. auch Hopflinger & Stuckelberger,
1999, Kapitel 10) selbst bei den Uber 80-jahrigen. Zudem fanden sich auch deutliche
Verbesserungen im subjektiv beurteilten Gesundheitszustand. Die Befunde waren
auch nicht, wie entsprechende Analysen erbrachten, durch vermehrte Ubersiedlungs-
raten in Heime oder andere beschitzende Wohnformen im Untersuchungszeitraum zu
erklaren. Die besten deutschen Daten basieren wohl derzeit zum einen auf Auswertun-
gen des Mikrozensus, den man zwar wegen seiner begrenzten Erhebungsdifferen-
ziertheit kritisieren kann, der aber andererseits die besten Kohortenanalysen auf der
Grundlage einer sehr hoch ausgeschopften Stichprobenentwicklung tber langere Zeit-
raume ermdoglicht. Hierbei kommen die von Dinkel (1999) vorgelegten Analysen recht
eindeutig zu dem Ergebnis, dass sich der Gesundheitszustand von 59-jahrigen und
alteren Menschen zwischen 1978 und 1995 verbessert hat. In weiteren Analysen zeigt
sich, dass sich solche konsistenten Verbesserungen spatestens seit dem Jahre 1970
bei alteren Menschen relativ deutlich abzuzeichnen beginnen. Zu in der Tendenz ahnli-
chen Befunden gelangen auch Klein und Unger (2002) auf Grund von Kohortenanaly-
sen der aktiven also behinderungsfreien) Lebenserwartung anhand des Datensatzes
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des Sozio-6konomischen Panels sowie Wurm (2003) anhand eines Vergleichs der
beiden Wellen des Alterssurvey 1996 und 2002.

Insgesamt bedeuten diese Befunde selbstverstandlich keine Entwarnung im Hinblick
auf die zukunftige Entwicklung von Hilfe- und Pflegebedurftigkeit (vgl. dazu auch
BMFSFJ, 2001, S. 86 ff.). Sie bedeuten allerdings schon, dass es zu kurz greift, zu-
kiinftige Pflegeraten nur auf der Grundlage der Entwicklung der demografischen Be-
volkerungsverhaltnisse (und diesbezlglich unterschiedlicher Szenarien) hochzurech-
nen. Vielmehr missen auch die vorhandenen, insgesamt positiven Kohortentrends im
Hinblick auf Gesundheit und Alltagsselbststandigkeit in solche Berechungen und Sze-
narien einbezogen werden.

1.5.5 Wesentliche Einflussfaktoren auf die Entwicklung und den Verlauf von
Hilfe- und Pflegebedurftigkeit

Wir hatten weiter oben die Entwicklung und den Verlauf von Hilfe- und Pflegebedarf als
ein mehrdimensionales und multideterminales Geschehen beschrieben. Danach sollte
Hilfe- und Pflegebedarf in aller Regel nicht als direkte Folge von Grunderkrankungen
wie Schlaganfall oder Demenz verstanden werden, sondern als mdglicher (bisweilen
sicher auch wahrscheinlicher) Ausdruck der durch diese Grunderkrankungen ausge-
I6sten Alltagsfolgen (vgl. noch einmal das ,Disablement Process Model“ von Verbrugge
& Jette, 1994). Diese Alltagsfolgen kénnen sich nun allerdings je nach intra- und ext-
raindividuellen Faktoren und Gegebenheiten (einschliellich von Interventionen auf
Seiten der Person wie der Umwelt wie Rehabilitationsangebote oder Wohnraumopti-
mierung) unterschiedlich darstellen und damit auch zu unterschiedlichen Graden an
Hilfe- und Pflegebedarf fihren bzw. diesen Bedarf Uber langere Zeitrdume hinweg in
unterschiedlicher Weise ausgestalten. Man kénnte nach diesen Uberlegungen — auf
die Praxis bezogen — annehmen, dass der im PflegeVG vorgeschriebene Zeitraum von
mindestens sechs Monaten, um Pflegebedirftigkeit als solche anzuerkennen, stets
davon ausgeht, dass alle Méglichkeiten der Verbesserung der Situation auf der Ebene
der Person wie der Umwelt ausgeschopft sein sollten. Dies dirfte allerdings in der Re-
alitdt haufig nicht der Fall sein. Dabei fehlen wohl weiterhin Studien, die zeigen, was
alles mdglich ware, wenn alle derzeit verfugbaren Interventions- und Rehabilitationsop-
tionen in ausreichender Intensitat voll ausgeschépft werden wirden und mit welchen
Endpunktentwicklungen (z.B. Ubersiedlung in ein Pflegeheim) und Kosten dieses im
Vergleich zur derzeitigen Praxis verbunden ware.

Wir verfligen heute Uber ein relativ reichhaltiges Befunde-Tableau, um die Vorstellung
der mehrfachen Verursachung von Hilfe- und Pflegebedarf auch empirisch zu unter-
mauern, auch wenn viele dieser Studien Querschnittscharakter besitzen und deshalb
eigentlich nicht von ,Ursache” gesprochen werden sollte. Einige der Befunde seien
nachfolgend kurz referiert. Insgesamt lasst sich wohl sagen, dass es vor allem zwei
Ursachenbiindel sind, welche das Risiko von Hilfe- und Pflegebedurftigkeit deutlich
erhdhen: Beeintrachtigung der Motorik sowie der allgemeinen Beweglichkeit und Mobi-
litdt sowie kognitive Einschrankungen. So zeigte sich beispielsweise in den Analysen
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der interdisziplindr angelegten Berliner Altersstudie (Mayer & Baltes, 1996), dass in
einer heterogenen Stichprobe von Uber 70-jahrigen Beeintrachtigung der Beweglichkeit
(einschlieRlich von Gehfahigkeit und Balance) auch bei Kontrolle anderer Faktoren den
Eintritt des Ereignisses Hilfe- und Pflegebedirftigkeit relativ am Besten vorauszusagen
in der Lage sind (Steinhagen & Borchelt, 1996; vgl. auch Wahl, 1987). Andererseits
zeigen retrospektiv erhobene Befunde aus Mannheim, dass sich in einer Stichprobe
von insgesamt Uber 1,100 verstorbenen Uber 65-jahrigen der Anteil von Demenzer-
kranken bei Schwerpflegebedirftigen in Privathaushalten auf 66,6% belief (Bickel,
1996), was die Bedeutung demenzieller Erkrankungen fiir die Entstehung von Pflege-
bedurftigkeit in sehr deutlicher Weise unterstreicht. Kognitive Beeintrachtigungen geho-
ren auch zu den wesentlichen Pradiktoren eines professionellen Hilfeinanspruchnah-
meverhaltens (Gilberg, 2000).

Stuck, Walthert, Nikolaus, Bula et al. (1999) haben in einer umfassenden Literaturana-
lyse die Bedeutung unterschiedlicher Risikofaktoren flr den Verlust von Alltagsselbst-
standigkeit bei alteren Menschen in Privathaushalten untersucht. Die dabei identifi-
zierten Risikofaktoren waren die Folgenden (keine Reihung hinsichtlich ihrer relativen
Bedeutung; dies war bei dieser Literaturanalyse nicht mdglich): kognitive Beeintrachti-
gung, Depression, Ko-Morbiditdt, erhéhter und erniedrigter ,Body Mass Index“ (ein
Wert fiir Uber- versus Untergewicht), Beeintrachtigung in der Beweglichkeit der unteren
Extremitaten, relativ niedriges soziales Kontaktniveau, relativ niedriges Niveau an kor-
perlicher Aktivitat, kein Alkoholkonsum im Vergleich zu maRigem Alkoholkonsum, nied-
rige subjektive Gesundheitseinschatzung, Rauchen und Sehbeeintrachtigung.

Einige dieser Risikofaktoren sollen — auch im Lichte weiterer Studien — noch etwas
weiter erlautert werden. So ist erwahnenswert, dass es auch andere psychische Er-
krankungen aufRer Demenzerkrankungen, und hier insbesondere Erkrankungen des
depressiven Formenkreises, sind, welche mit Hilfe- und Pflegebedirftigkeit im Alter
verbunden sind. Im Rahmen eines umfassenden Modells der Korrelate von ,Alltags-
kompetenz“ im Rahmen der Berliner Altersstudie behielt Depressivitat auch bei Be-
ricksichtigung einer Reihe weiterer Faktoren einen statistisch bedeutsamen Einfluss
(M. Baltes et al., 1996). Auch soziale Kontakte haben sich empirisch immer wieder als
Risiko (bei Fehlen) bzw. (bei Vorhandensein) als Schutzfaktor fir die Aufrechterhaltung
von Alltagsselbststandigkeit erwiesen, so insbesondere im Rahmen der sog. ,Mac
Arthur Studies of Successful Aging“ (z.B. Rowe & Kahn, 1998; Seeman, Bruce &
McAvay, 1996). Allerdings kénnen Sozialkontakte bei Uberversorgung und unnétiger
Hilfe auch zu eigentlich nicht notwendigen Unselbstandigkeiten flihren (M. Baltes &
Wahl, 1996). Die Bedeutung von Lebensstilfaktoren wie einer relativ geringen kdrperli-
chen Aktivitat, Ubergewicht oder Rauchen zeigte sich beispielsweise auch in einer
Studie von Hubert, Bloch, Oehlert und Fries (2002), die sich dadurch auszeichnete,
dass sie die Lebensstilsituation und die Alltagsselbststandigkeit (,Functional Status®)
bei einer gréleren Gruppe von 418 verstorbenen Personen in den zuriickliegenden 12
Jahren vor dem Tod einbeziehen konnte. Dabei zeigte sich, dass Personen mit einem
eher gesunden Lebensstil (also relativ wenigen Risikofaktoren) nicht nur eine hdhere
Alltagskompetenz bis zu ihrem Tode bewahrten; diese verlief zudem weniger stark
ansteigend als in der Gruppe jener Personen mit einem risikoreichen Lebensstil, wobei
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sich deren Funktionstiichtigkeit auch insgesamt bis zum Tode auf geringerem Niveau
bewegte. Befunde zum Alkoholkonsum und seiner Bedeutung fur die Entstehung von
Hilfe- und Pflegebedirftigkeit werden von Stuck et al. (1999) dahingehend relativiert,
dass die meisten Studien (in ihrer Literaturanalyse waren es insgesamt 16 Studien)
keine genauen quantitativen und qualitativen Angaben zum betreffenden Suchtverhal-
ten enthielten. Dass geringer bis maRiger Alkohol im Vergleich zu keinem Konsum
eher als Schutzfaktor zur Bewahrung von Alltagsselbststandigkeit identifiziert wurde,
kdnnte, so Stuck et al. (1999) mit anderen Befunden erklart werden, welche maRigen
Alkoholkonsum mit niedrigeren Raten an kardio-vaskularen Ereignissen in Verbindung
bringen konnten.

Ferner waren Stuck et al. (1999) zum damaligen Zeitpunkt nicht in der Lage, Studien
mit Befunden zur Rolle der physischen Umwelt, also von Wohnmerkmalen und Merk-
malen der Infrastruktur, in ihre Analysen einzubeziehen. Zwischenzeitlich liegen dazu
aber auch Befunde, nicht zuletzt auch aus den vertiefenden Analysen aus MuG I, vor,
welche den Risikocharakter einer unglinstigen und barrierehaften Wohnumwelt fur die
Entstehung von Hilfe- und Pflegebedarf relativ konsistent unterstutzen (Brandenburg,
1996; Schmitt, Kruse & Olbrich, 1994; Olbrich & Diegritz, 1995). Vieles spricht dabei
daflir, dass auch die in MuG | gefundenen Unterschiede in den Hilfe- und Pflegebe-
durftigkeitsraten zwischen den alten und neuen Bundeslandern (zu Lasten der letzte-
ren) zu einem bedeutsamen Teil mit den zum damaligen Zeitpunkt noch vorhandenen
Unterschieden im Wohnstandard und in infrastrukturellen Bedingungen (z.B. Offentli-
cher Personennahverkehr) erklart werden kann (Wahl & Wetzler, 1998; vgl. auch
BMFSFJ, 2001). Weitere Studien aus den USA (z.B. Gitlin, in Druck) und aus
Deutschland sowie anderen europaischen Landern, hier insbesondere mit Hochaltrigen
(Projekt ENABLE-AGE; z.B. Oswald, Naumann, Schilling & Wahl, in Druck), bestatigen
diese Befundlage weiter. Wenig wissen wir bislang Uber die Interaktionen zwischen
den unterschiedlichen Risikofaktoren. So haben beispielsweise Wahl, Oswald und
Zimprich (1999) zeigen kdnnen, dass sehbeeintrachtigte und blinde alte Menschen in
Privathaushalten besonders anfallig flr unglinstige Wohnmerkmale sind, d.h. jene
Menschen in weitgehend barrierefreien Wohnumwelten wiesen, auch nach Kontrolle
weiterer Faktoren, bei in etwa vergleichbarer Sehbehinderung, ein hoheres Mal} an
Alltagsselbststandigkeit auf als jene in stark barrierehaften Wohnumwelten. Dies galt
allerdings nur fiir den Bereich der IADLs. Hier finden wir also einen weiteren Hinweis
darauf, dass insbesondere die selbststandige Durchfuhrung der IADLs relativ stark von
den Umweltgegebenheiten abhangt, wahrend altere Menschen alles dafir tun, die ba-
salen ADLs so lange wie mdglich selbst bei widrigsten Umweltgegebenheiten so
selbststandig wie moglich auszufihren (vgl. dazu auch bereits Lawton & Brody, 1969).
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1.5.6 Befunde zur Situation von pflegenden Angehdrigen und zu zukiinftigen
Pflege- und Versorgungspotenzialen bei Hilfe- und Pflegebedurftigkeit

Forschungen zur Situation von pflegenden Angehdrigen finden seit etwa 20 Jahren
international, vor allem aber in den USA, sehr viel Forschungsaufmerksamkeit (Uber-
blick z.B. bei Holz, 2000; Pearlin et al., 1996). Aber auch in Deutschland ist diese For-
schungsstromung zwischenzeitlich sehr bedeutsam geworden (z.B. Bruder, 1998;
Gralel, 1998, Wilz, Schuhmacher, Machold, Gunzelmann & Adler, 1998; Zank,
Schacke & Leipold, in Druck) nicht zuletzt auch seit den in den 1990er Jahren verof-
fentlichten Befunden aus den MuG | Studien (z.B. Halsig, 1998).

Die Fulle der vorgelegten Befunde kann man z.B. schon daran ersehen, dass Pinquart
und Soérensen (2003) in einer Meta-Analyse insgesamt 228 Studien analysieren
konnten, die alle, wenngleich mit unterschiedlichen Gruppen von Pflegebediirftigen
(vor allem an Demenz erkrankten versus nicht an Demenz erkrankten Pflegebediirf-
tigen) und Unterschieden in anderen Studienmerkmalen, Aussagen zum Zusammen-
hang zwischen Merkmalen der Pflegesituation und der erfahrenen Belastungen und
Depressivitat auf Seiten der pflegenden Angehdrigen machen konnten. Die Ergebnisse
zeigen, dass Problemverhaltensweisen der zu Pflegenden, wie sie insbesondere haufig
bei Demenzkranken auftreten, relativ betrachtet die starksten Zusammenhange zu
Belastungen und zu Depressivitdt der Pflegenden aufwiesen. Die Intensitat der not-
wendigen Pflege und die Art und Schwere der physischen Beeintrachtigungen hingen
nur bei den Pflegenden von nicht an Demenz Erkrankten mit deren Belastungen zu-
sammen.

Einen bedeutsamen Umfang haben zudem zwischenzeitlich kontrollierte Interventions-
studien mit dem Ziel der Verbesserung des psychophysischen Befindens von pflegen-
den Angehdrigen erreicht. Diesbezlglich haben Sérensen, Pinquart und Duberstein
(2002) in einer weiteren Meta-Analyse immerhin 78 einschlagige Studien identifizieren
konnen. Insgesamt fanden sich dabei positive Effekte solcher Interventionen, wobei
psychotherapeutisch bzw. psychoedukativ orientierte Interventionsprogramme relativ
den besten kurzzeitigen Erfolg zeigten. Die erzielten Effekte fielen allerdings bei pfle-
genden Angehorigen von an Demenz Erkrankten geringer aus. Auch Schulz, O’Brien,
Czaja, Ory et al. (2002) kommen in ihrer narrativen Literaturanalyse zu ahnlichen Er-
gebnissen und schlussfolgern, dass Interventionen bei pflegenden Angehérigen schon
auf Grund des Ausmalies dieser Pflegesituationen und damit Pflegebelastungen einen
bedeutsamen Beitrag zu ,Public Health® leisten. Viel versprechend sind dabei auch In-
terventionskombinationen. So haben beispielsweise Gitlin, Winter, Corcoran, Dennis et
al. (2003) im Zuge der nordamerikanischen Multi-Center-Studie REACH (,Ressources
for Enhancing Alzheimer’s Caregiver Health®) zeigen kénnen, dass Wohnraumanpas-
sungen in Verbindung mit Beratungsangeboten fiir pflegende Angehoérige von an
Demenz erkrankten Pflegebediirftigen mit positiven Effekten verbunden sind.

Zu den besten deutschen Datensatzen gehéren die Befunde aus MuG | auf der

Grundlage von Intensivinterviews mit tGber 400 pflegenden Angehérigen, die Halsig
(1998) noch einmal in ihren wesentlichen Aussagen zusammengefasst hat. Auch diese
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Studie kommt unter Wirdigung aller Informationen zu dem Schluss, dass sich der
groflite Teil von pflegenden Angehdrigen in einer schwierigen persdnlichen, emotiona-
len und sozialen Situation befindet, wenn auch der Grad der erlebten Belastung erheb-
lich variieren kann. Hinsichtlich demografischer Merkmale bestatigt sich das bekannte
Ungleichgewicht in der Pflegelibernahme zu Lasten von Frauen, wobei allerdings zum
Erhebungszeit 1991 in den neuen Bundeslandern Manner deutlich haufiger die Pflege
Ubernahmen als in den alten Bundeslandern (18% gegenuber 31%). Téchter und Ehe-
frauen sind die hauptsachlich Pflegenden, gefolgt von den Schwiegertdchtern. Ein sub-
stantieller Teil der Pflegenden (33% in den alten, 48% in den neuen Bundeslandern)
leisteten die Pflege rund um die Uhr. Die hauptsachlich zum Ausdruck gebrachten Be-
lastungen lagen im zeitlichen, emotionalen und k&rperlichen Bereich. Auch
Schneekloth und Miller (2000) finden sehr hohe Belastungsgrade bei pflegenden An-
gehorigen (nur durchschnittlich etwa jede siebte Person fihlt sich eher wenig oder gar
nicht belastet) und nur geringe Veranderungen seit Einfihrung der Pflegeversicherung.

Es sind aber nicht nur die nach wie vor bestehenden hohen Belastungen der informell
Pflegenden, die Anlass zur Sorge geben. Sehr bedeutsam ist in diesem Zusammen-
hang auch der erwartete, sehr substantielle Riickgang des familidren Unterstlitzungs-
potenzials, das sich bis 2050 auf Grund der Stagnation in den Geburtenraten sowie
anderer Faktoren (z.B. hohere Erwerbsquoten zukunftiger Frauen; grof3ere Entfernun-
gen zu Kindern) um etwa 30% verringern wird (Blinkert & Klie, 2004a,b). Zudem ist mit
einem deutlichen Anstieg der alleinlebenden Pflegebedirftigen (ledig geblieben, ge-
schieden, als ,Single” altgeworden) zu rechnen.

In der Untersuchung von Blinkert und Klie (2004a) konnte zudem gezeigt werden, dass
die Bereitschaft zum ,Selberpflegen” je nach sozialen Milieus unterschiedlich ausge-
pragt ist. So bestand die grofdte Bereitschaft zum Selbstpflegen im ,traditionellen
Unterschicht-Mileu®, die geringste im ,liberal-blrgerlichen Milieu® (vgl. zu den entspre-
chenden Begriffsklarungen im Einzelnen, Blinkert & Klie, S. 322; vgl. auch Abbildung
1.8). Auch wenn solche Einstellungen bei heute 40- bis 60-jahrigen noch nicht unbe-
dingt etwas Uber tatsachliches Verhalten ,im Falle des Falles® aussagen, so erscheinen
sie dennoch bemerkenswert fur zukinftige Planungsentscheidungen. Blinkert und Klie
(2004b) kommen diesbeziiglich zu dem Ergebnis, dass bis etwa 2010 die Situation
noch in etwa so wie heute bestehen bleiben wird, es jedoch danach zu immer starke-
ren Veranderungen im oben beschriebenen Sinne des Rickgangs des Pflegepotenzi-
als kommen wird. So scheint nach ihrer Einschatzung noch gentigend Zeit fir eine, wie
sie schreiben, ,geordnete Anpassung® (S. 319) zu bestehen (vgl. zu entsprechenden
Vorschlagen ebenso Blinkert & Klie, 2004b).

Nur hingewiesen sei schliellich an dieser Stelle noch auf abgeschlossene bzw. lau-
fende Studien (auch) zu Hilfe- und Pflegebedurftigkeit und zu familiarer Pflege und
Pflegebelastungen im internationalen, insbesondere europaischen Vergleich, namlich
zum einen auf das Projekt ,Old Age and Autonomy: The Role of Service Systems and
Intergenerational Family Solidarity® (OASIS; Motel-Klingebiel, Tesch-Rémer, von
Kondratowitz, 2003), zum anderen auf das europaische Verbundprojekt ,Services for
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Supporting Family Carers of Elderly People in Europe: Characteristics, Coverage and
Usage“ (EUROFAMCARE; http://www.uke.uni-hamburg.de/extern/eurofamcare/ ).

1.6

Zentrale Fragestellungen von MuG Il und Konzeption des
Forschungsverbunds

Vor dem Hintergrund der auf Daten aus 1991 basierenden Befunde der MuG | Studien
sowie des eben skizzierten Stands der Forschung (einschlieBlich seiner Grenzen im
Hinblick auf die Ubertragbarkeit mancher internationaler Forschungsbefunde auf die
deutsche Situation) standen in MuG Ill die folgenden Fragestellungen bzw. For-
schungsziele im Mittelpunkt:

1.

Aktualisierung der Datenlage: Wie hat sich vor dem Hintergrund des demografi-
schen Wandels der Hilfe- und Pflegebedarf in Deutschland seit Anfang der 1990er
Jahre entwickelt?

Gibt es im Vergleich zu 1991 Veranderungen hinsichtlich der Mdéglichkeiten, eine
weitgehend selbstandige Lebensflihrung im Privathaushalt bis ins hohe Alter auf-
rechterhalten zu kénnen? Gibt es Hinweise auf eine Verbesserung in den Alltags-
kompetenzen der Alteren zwischen 1991 und 2002 und welche diesbeziiglichen
Differenzierungen sind moéglicherweise zu treffen?

Wie stellt sich die Lebens- und Versorgungssituation von alteren Menschen mit
Erkrankungen aus dem demenziellen Formenkreis sowie die ihrer Angehdrigen
dar? Welche Aussagen hinsichtlich der Stabilitat dieser Versorgungssysteme bzw.
notwendiger Unterstlitzungen und Interventionen lassen sich daraus ableiten?

Welche Trends lassen sich hinsichtlich der Art und Ausgestaltung von hauslich-
ambulanten Hilfe- und Pflegearrangements identifizieren? Welche Hinweise finden
sich dabei auf schwierige Pflegeaspekte, auf die Bedeutung von wichtigen Sub-
gruppen (z.B. Alleinlebende) sowie auf Perspektivenunterschiede zwischen infor-
mell Pflegenden und professionellen Pflegepersonen? Zu welchen Erkenntnissen
fuhren modellhafte monetare Betrachtungen von ausgewahlten Hilfe- und Pflegear-
rangements?

Wie stellt sich das Spektrum professioneller Dienstleistungen im Hinblick auf die
Unterstitzung hauslicher Pflege dar? Wie zielgenau und bedarfsgerecht sind Ver-
sorgungsangebote und welche Rolle spielen in diesem Zusammenhang regionale
Differenzierungen? Inwieweit erweitern oder begrenzen die je existierenden regio-
nalen Versorgungsstrukturen die hausliche Pflege?

Wie wird auf kommunaler Ebene mit den Planungs- und Umsetzungsanforderun-
gen im Hinblick auf Hilfe- und Pflegebedurftigkeit umgegangen? Wie unterscheiden
diesbezlglich Kommunen dahingehend, wie entsprechende Wirkungen ausgehan-
delt werden, welche Wirkziele verfolgt und wie deren Erreichung Uberprift wird?
Wo liegen Veranderungs- und Verbesserungspotenziale?
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Der Forschungsverbund MuG lll hatte das Ziel, dieses Tableau an Zielen und Frage-
stellungen in synergistischer Weise zu bearbeiten. Dabei war klar, dass nur ein multi-
disziplinarer (psychologische, soziologisch und gemeindeplanerische Betrachtungs-
weisen), multimethodischer (z.B. Expertise in Reprasentativdatengenerierung, quanti-
tative Datenauswertungen, qualitative Erhebungen, Sekundardatenanalysen) und ein
Mehrebenen-Ansatz (von der Ebene individueller Sichtweise iber Pflegearrangements
bis zu regionalen Betrachtungsweisen) zum Erfolg fiihren konnte (Abbildung 1.4).

Abbildung 1.4
Der Forschungsverbund MuG Il

TNS Infratest Sozialforschung, Miinchen
— Federfihrung —

in Kooperation mit Prof. Dr. H. W. Wahl (DZfA, Heidelberg)

TNS Infratest Sozialforschung, Miinchen
in Verbindung mit TNS Health

Représentativerhebung

\d \d

Heinemann und Partnerinnen Zentralinstitut fur seelische Gesundheit (ZI),
Mannheim
Héausliche Hilfe- und Pflegearrangements Hausliche betreute Demenzkranke
(Qualitative Zusatzerhebung) (Standardisierte Zusatzerhebung)
ISG — Institut fiir Sozialforschung und JSB Beratungsgesellschaft, Bonn
Gesellschaftspolitik, Kdln
Lokale Versorgungsstrukturen Wirkungsorientierte Steuerung in der Altenhilfe
(Erhebung in 6 ausgewahlte Regionen) (Erhebung in 3 ausgewahlten Regionen)

Charakteristisches Merkmal der Untersuchung ist ein integriertes Studiendesign, das
auf einer grundlegenden Reprasentativerhebung sowie damit verbundenen Zusatzun-
tersuchungen beruht.

e TNS Infratest Sozialforschung hat die Federfuhrung im Verbund und fuhrte in
Verbindung mit TNS Health eine Reprasentativerhebung zur Anzahl und Situation
von Hilfe- und Pflegebedirftigen in privaten Haushalten durch. Damit wird der in
der Ausschreibung geforderte Uberblick (iber den Hilfe- und Unterstiitzungsbedarf
alterer Menschen gegeben und es werden aktuelle Daten zur Hilfe und Pflege im
ambulanten Bereich und zur Entwicklung, Situation und Qualitat der hauslichen
Pflege verfigbar gemacht. Die Erhebung bildet relevante Trends im Hilfe- und
Pflegebedarf der Bevolkerung ab. Daruber hinaus werden Effekte und Konsequen-

43



zen dargestellt, die sich im Hinblick auf die Versorgungssituation von Hilfe- und
Pflegebedurftigen in privaten Haushalten ergeben. Prof. Dr. Hans Werner Wahl
vom Deutschen Zentrum fiir Alternsforschung (DZfA) lbernahm — &hnlich wie
bereits im Rahmen von MuG | und MuG Il — auch diesmal wieder als wissenschaft-
licher Berater die Funktion, einen Beitrag zur Integration der Einzelstudien sowie
zur Ubergreifenden Einordnung der Befunde in die fachwissenschaftliche Diskus-
sion zu leisten.

Darauf aufbauend wurden vertiefende Zusatzuntersuchungen durchgefuhrt.

o Eine gesonderte und eigenstandig durchgefiihrte Untersuchung befasste sich mit
der Situation von demenziell Erkrankten in privaten Haushalten. In diesem Teilpro-
jekt wurden ausgewahlte Haushalte aus der Reprasentativerhebung (kognitiv be-
eintrachtigte Hilfe- und Pflegebediirftige zzgl. einer Kontrollgruppe) zur Epidemiolo-
gie der psychischen Stérungen sowie zur spezifischen Betreuungssituation detail-
liert nachuntersucht. Die Erhebung ermdglicht zum ersten Mal in Deutschland eine
Gesamtsicht des Bedarfs und der Situation von Demenzkranken in Privathaushal-
ten. Die fachliche Verantwortung lag bei der Arbeitsgruppe fiir Psychogeriatrie
am Zentralinstitut fir seelische Gesundheit (ZI), Mannheim.

e Typische hausliche Hilfe- und Versorgungsarrangements sowie die Qualitat der
gewahrten Hilfen wurden in dem von Heinemann & Partnerinnen, c/o IGF Berlin
betreuten Teilprojekt dargestellt. Hierbei wurden qualitativ orientierte Zusatzunter-
suchungen bei Haushalten aus der Reprasentativerhebung aus 6 ausgewahlten
Regionen durchgefiihrt.

e Eine Analyse der lokal vorhandenen professionellen bzw. semi-professionellen
Versorgungsstrukturen wurde vom ISG Institut flr Sozialforschung und Gesell-
schaftspolitik, Koln ebenfalls auf Basis von sechs exemplarisch ausgewahlten
Regionen erstellt. Anhand von Strukturerhebungen wurden Tiefenprofile zu den
Versorgungsangeboten in den ausgewahlten Regionen erarbeitet und Einschat-
zungen zur Leistungsfahigkeit und zu den moglichen Problemen abgeleitet.

e Ein abschlieRender vertiefender Untersuchungsschwerpunkt bezog sich schlief3lich
auf die Mdglichkeiten, lokale Angebote der Altenhilfe im Sinne einer Wirkungsori-
entierung zu steuern. Hierbei wurden in drei der sechs Schwerpunktregionen die
dort vorhandenen Steuerungsformen untersucht und daran anschlie®end Ansatz-
punkte zur Weiterentwicklung im Sinne einer Wirkungsorientierung erarbeitet. Die
fachliche Verantwortung fiir diesen Teil lag bei der Dr. Jan Schréder Beratungs-
gesellschaft (JSB), Bonn.

Auftraggeber der MuG-Untersuchungen ist das Bundesministerium fir Familie, Senio-
ren, Frauen und Jugend (BMFSFJ). Die Studie wurde im Juli 2002 begonnen und ist
Anfang 2005 abgeschlossen worden. Gegenwartig ist der MuG-Verbund damit befasst,
die jetzt noch ausstehende Aktualisierung der Situation von stationar betreuten Hilfe-
und Pflegebedirftigen zu erarbeiten. Die hierzu ebenfalls vom BMFSFJ neu in Auftrag
gegebene Studie MuG IV (,Mdglichkeiten und Grenzen selbstandiger Lebensflhrung in
stationaren Einrichtungen®) wird dann voraussichtlich im Jahr 2007 abgeschlossen
sein.
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Abschnitt 2: Ergebnisse der Einzelstudien

Ulrich Schneekloth

2. Entwicklungstrends beim Hilfe- und Pflegebedarf in Privathaus-
halten — Ergebnisse der Infratest-Repréasentativerhebung

2.1 Ziele der Teilstudie

Die Sicherung der Lebenssituation von Menschen, die aufgrund einer Krankheit oder
einer Behinderung insbesondere im hohen Alter auf Hilfe oder Pflege angewiesen sind,
stellt in Deutschland nach wie vor eine zentrale gesellschaftliche und sozialpolitische
Aufgabenstellung dar. Insbesondere vor dem Hintergrund der Wirkungen des demo-
grafischen Wandels (,demografisches Altern der Bevdlkerung®) stellt sich die Frage,
wie in Zukunft die Rahmenbedingungen gestaltet werden mussen, damit Hilfe- und
Pflegebedirftige ihr Leben moglichst selbst bestimmt und selbstandig gestalten kénnen
und welche Hilfen erforderlich sind, damit der gewunschte Vorrang der hauslichen
Versorgung vor der stationaren Pflege weiter aufrecht erhalten werden kann.

Die Ende 2002 / Anfang 2003 durchgefuhrte Reprasentativerhebung im Forschungs-
projekt MuG Ill liefert einen systematischen Uberblick zu den verfiigbaren Selbstéandig-
keitspotenzialen sowie zum Hilfe- und Pflegebedarf von Menschen, die trotz vorhande-
ner Beeintrachtigungen in der selbstandigen Lebensfuhrung, in Privathaushalten leben
bzw. dort betreut und versorgt werden. Hierbei werden insbesondere folgende Frage-
stellungen untersucht:

e Gibt es im Vergleich zu 1991 (Reprasentativerhebung MuG |) Veranderungen hin-
sichtlich der Moglichkeiten, eine weitgehend selbstandige Lebensfiihrung im Privat-
haushalt bis ins hohe Alter aufrechterhalten zu kdnnen (Alltagskompetenzen bei
alltéaglichen Verrichtungen)?

e Wie hat sich vor dem Hintergrund des demografischen Wandels der Hilfe- und
Pflegebedarf entwickelt?

e Welche Trends lassen sich hinsichtlich der Art und der Ausgestaltung von hauslich-
ambulanten Hilfe- und Pflegearrangements identifizieren?

In engem Zusammenhang damit stehen die Prozesse, die sich — insbesondere vor
dem Hintergrund der Einfiihrung der Pflegeversicherung seit Mitte der 90iger — hin-

sichtlich der Strukturen der Altenhilfe ergeben haben.

Leitfragestellungen sind hierbei:
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o Welche Konsequenzen hat der sich seitdem vollzogene weitere Ausbau der
professionellen ambulanten Versorgungsstruktur fir die Lebenssituation von Hilfe-
und Pflegebediirftigen? Wer nimmt professionelle oder auch semi-professionelle
Hilfen in Anspruch? Gibt es dariber hinaus Ansatze fir eine ,neue Kultur des
Helfens"?

¢ Sind die verfiigbaren Hilfen bedarfsadaquat? Gibt es relevante, nicht gedeckte Be-
darfslagen (z.B. bei der Betreuung von demenziell erkrankten Hilfe- und Pflegebe-
durftigen)? Wie entwickelt sich die Belastung der hauslichen Hauptpflegeperson
und wie ist es um die Stabilitat der hauslichen Arrangements bestellt?

e Wie ist der Hilfebedarf der ,vorrangig hauswirtschaftlich Hilfebedurftigen zu
beurteilen, die (noch) keine Leistung der Pflegeversicherung beziehen?

2.2 Methodik

Die Untersuchung basiert auf einer reprasentativen Querschnittsbefragung der in
Deutschland ansassigen Wohnbevdlkerung in Privathaushalten (Stichtag: Ende 2002)
und stitzt sich auf Informationen Gber n = 57.617 streng zufallig ausgewahlte Perso-
nen aller Altersgruppen. Fir die Erhebung wurde eine reprasentative Haushaltsstich-
probe gebildet (Stichprobe A: Personlich-mundliche Befragung im Haushalt. Random-
Route-Verfahren nach ADM-Design: ADM & AG.MA 1999), die gezielt durch eine zu-
satzlich Aufstockungsstichprobe von Haushalten mit Personen ab 70 Jahren (Stich-
probe B: Nachbefragung von Zielhaushalten aus unabhangig und vorab durchgeflihr-
ten Random-Route-Erhebungen) erganzt wurde. Beide Stichproben wurden zusammen
gefiihrt und einheitlich anhand der demografischen Struktur der Wohnbevélkerung in
Privathaushalten hochgerechnet (Referenz: Mikrozensus 2002).

Die realisierte Ausschopfung der Stichprobe A betrug 56,3% der vorgegebenen Brutto-
stichprobe. Dies entspricht in etwa den Ergebnissen, die auch bei anderen gut doku-
mentierten allgemeinen Bevdlkerungsumfragen in den letzten Jahren erreichbar
waren." Die Aufstockungsstichprobe B wurde hingegen erwartungsgemaR — da es sich
in diesem Fall um eine Erhebung bei bereits vorab einmal befragten Haushalten han-
delte — mit einer héheren Ausschdpfung von 72,1% abgeschlossen.

Befragt wurde die Person, die nach eigener Einschatzung am besten Uber die haus-
liche Situation insgesamt Auskunft geben kann. Nur dieser Zugang gewahrleistet, dass
alle Hilfe- und Pflegebediirftigen, unabhangig vom Schweregrad und der Art der Ein-

Verwiesen werden kann an dieser Stelle exemplarisch auf die Ergebnisse des Familiensurveys oder
der im Abstand von 2 Jahren durchgefiihrten ALLBUS-Untersuchungen. Vgl. hierzu grundsatzlich
auch Schneekloth, U., Leven, I.: Woran bemisst sich eine ,gute” allgemeine Bevdlkerungsumfrage?
Analysen zu Ausmal, Bedeutung und zu den Hintergrinden von Non-response in zufallsbasierten
Stichprobenerhebungen ~am  Beispiel des ALLBUS. Zuma-Nachrichten 53  (2003):
S. 16-57.
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schrankung, mit einbezogen werden konnen. Die Reprasentativerhebung umfasst von
daher sowohl weitgehend selbstédndige oder auch allein lebende Hilfe- und Pflegebe-
dirftige, als auch solche, die aufgrund der vorhandenen Schadigungen selber nicht
mehr befragbar sind. Bei den Haushalten, in denen Hilfe- und Pflegebediirftige leben,
wurden in 47% der Falle ein Angehoriger (Fremdauskunft) und zu 53% die hilfe- oder
pflegebediirftige Person direkt befragt (Selbstauskunft). Bei der Teilgruppe der Haus-
halten mit Pflegebedurftigen nach dem SGB XI sind das hingegen zu 66% Fremd- und
zu 34% Selbstauskinfte, wahrend bei den sonstigen Hilfebedurftigen zu 38% Fremd-
und zu 62% Selbstauskunfte vorliegen.

Tabelle 2.1

Methodisches Design der Repréasentativerhebung , Hilfe- und Pflegebeddirftige in priva-
ten Haushalten“ im Projekt ,Moglichkeiten und Grenzen selbstandiger Lebensfiih-
rung” (MuG Il

Insgesamt Stichprobe A Stichprobe B
~Allgemeine  Aufstockungsstichprobe
Bevolke- »Haushalte mit Senio-
rungsbefra- rinnen und Senioren ab
gung“ 70 Jahren*

Angaben absolut und in %
Nettofallzahl insgesamt®

Haushalte absolut 25.096 22.458 2.638

Personen absolut 57.617 52.916 4.701
Ausschopfung (in %)

Realisierte Interviews - 56,2 721
Ausfallgriinde

Im Haushalt niemanden - 18,9 6,2

angetroffen

Zielperson krank / nicht in - 1,5 3,3
der Lage

Zielperson hat keine Zeit - 9,5 2,0

Zielperson generell nicht - 12,3 10,7
bereit

Sprachschwierigkeiten - 1,3 0,2

Sonstiges - 0,3 5,5
Hilfe- und Pflegebedurftige
Identifizierte Haus-
halte/Personen mit ,Ein-
schrankungen bei alltaglichen
Verrichtungen®

Absolut” 3.622 2.675 947
1) Ungewichtete Fallzahlen (disproportionaler Stichprobenansatz)

TNS Infratest Reprasentativerhebung 2002
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Beeintrachtigungen in der selbstandigen Lebensflinrung wurden anhand einer Liste mit
24 alltaglichen Aktivitaten (ADL/IADL-Liste) abgegrenzt. Hierbei wurde — in Anlehnung
an die auch international genutzten klassischen ADL/IADL-Listen (z.B. Lawton & Brody
1969, vgl. hierzu auch die Ausfiihrungen in Kapitel 1) — auf das gleiche Instrument
zurlck gegriffen, dass von uns bereits im Rahmen der Studie MuG | genutzt wurde
(Schneekloth/Potthoff 1993).

Um auch maogliche kognitive Beeintrachtigungen feststellen zu kdnnen (eingeschrankte
Alltagskompetenzen, Demenz), wurde dariber hinaus mit den hilfe- und pflegebedurf-
tigen Personen ein kurzer kognitiver Screening-Test durchgefiihrt. Eingesetzt wurde
hierbei eine adaptierte Fassung des sog. 6 Item Cognitive Impairment Test (6CIT:
Brooke & Bullock 1999) Dieses sehr kurze und nur wenige Minuten andauernde
Screening, das im Ubrigen relativ gut mit dem klassischen Mini Mental State Exam
(MMSE) korrespondiert®, wurde unmittelbar mit der hilfe- und pflegebediirftigen Person
durchgefiihrt.

Tabelle 2.2
Hilfe- und Pflegebedirftige nach Beteiligung beim kognitiven Screening (6-CIT)
Insgesamt Pflege Sonstige
bedrf-tige” Hilfe
Angaben absolut und in % bedurftige”
6CIT
Hilfe- und Pflegebedirftige mit direkt
getestetem kognitivem Status
Absolut? 2.944 775 2.169
In % 81,3 69,8 86,4
Ausfallgriinde gemal Interviewer-
einstufung (in %) *
Geistig dazu nicht mehr in der Lage 57 14,3 1,8
Korperlicher Zustand / Pflegebedarf
Iasst keine Befragung zu 4,8 10,8 2,1
Schwerhoérigkeit, Taubheit,
Sprachstérungen 1,4 29 0,8
Der deutschen Sprache nicht 0,6 0,5 0,6
machtig
Z.Z.im Krankenhaus 1,2 1,6 1,0
Nicht angetroffen 1,0 0,5 1,2
Person verweigert die Teilnahme 7,2 6,4 7,5

1) Leistungsbezieher der Sozialen (SPV) und der Privaten Pflegeversicherung (PPV)

2) Personen mit Einschrankungen bei alltéglichen Verrichtungen ohne Pflegebedarf
im Sinne des SGB Xl

3) Ungewichtete Fallzahlen (disproportionaler Stichprobenansatz)

4) Mehrfachnennungen

TNS Infratest Reprasentativerhebung 2002

2 Vgl.: Brooke, P. & Bullock, R.: Validation of a 6 ltem Cognitive Impairment Test with a view to primary

Care-usage. International Journal of Geriatric Psychiatry, 14 (1999), 936 - 940
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Anhand der ADL/IADL-Abfrage lassen sich insgesamt 3.622 Haushalte identifizieren, in
denen Personen mit Hilfe- und Pflegebedarf leben (Tabelle 2.1). Von diesen Personen
konnten insgesamt 2.944 Hilfe- und Pflegebedurftige (81%) direkt mit Hilfe des 6CIT-
Screeninginstruments untersucht werden. Bei den Pflegebediirftigen betrug der Anteil
69,8% und bei den sonstigen Hilfebedurftigen 86,4% (Tabelle 2.2). Fur die restlichen
678 Falle, die in der Regel auf ausdriicklichen Wunsch der Angehdrigen aufgrund des
Schweregrads der Beeintrachtigung nicht mehr unmittelbar befragt werden sollten, liegt
eine Interviewereinstufung vor sowie ggf. eine Fremdauskunft des Auskunftgebers zum
Grad einer vorhandenen kognitiven Beeintrachtigung. Die realisierte Beteiligung beim
6CIT muss in Anbetracht der vielfaltigen Stérungen, die Hilfe- und Pflegebedirftige
aufweisen, als bemerkenswert hoch eingestuft werden. Der Ruckgriff auf die Angehori-
genauskunft oder auf die Interviewereinstufung ermdglicht jedoch auch fir diese Falle
eine Zuordnung.

Das Screening mit dem 6CIT bietet die Moglichkeit, kognitive Beeintrachtigungen
valide abzugrenzen. Insbesondere bei hochbetagten Pflegebedirftigen durften diese
Beeintrachtigungen haufig im Zusammenhang mit einer vorhandenen demenziellen
Erkrankung auftreten. Daneben finden sich aber auch andere Formen psychischer St6-
rungen, wie z.B. schwere Depressionen, die hierflr ursachlich sind. Im Rahmen der
Reprasentativerhebung kann hierzu keine weitere epidemiologische Differenzierung
vorgenommen werden. Entsprechende Analysen sind vielmehr der vom ZI, Mannheim
hierzu durchgefiihrten vertiefenden Zusatzuntersuchung vorbehalten (vgl. dazu das
folgende Kapitel 3).

Die Ergebnisse zum Hilfe- und Pflegebedarf in Privathaushalten sind mit den Daten der
Untersuchung MuG | von 1991 hinsichtlich Inhalt und Methodik direkt vergleichbar
(Replikativer Querschnitts- bzw. Dekadenvergleich). Die Studie bietet dadurch die fir
Deutschland bisher so nicht vorhandene Mdglichkeit, relevante Trends und Verande-
rungsprozesse im Vergleich zur Situation zu Beginn der 90iger Jahre statistisch hinrei-
chend gesichert analysieren und darstellen zu kénnen. Das aufwandige Erhebungsde-
sign, und hierbei insbesondere die strenge Zufallsauswahl, die groRe Fallzahl sowie
die realisierte Einbeziehung von Menschen aller Altersgruppen bis ins hochbetagte
Lebensalter, unterscheidet die Studie markant von anderen empirischen Untersuchun-
gen und begrindet ihre Reichweite, Erwartungstreue und hohe Reprasentativitat.

Im Folgenden werden die grundlegenden Ergebnisse, anhand derer die Lebenssitua-
tion von Hilfe- und Pflegebediirftigen in Privathaushalten beurteilt werden kann, pra-
sentiert. Einen wichtigen Stellenwert hat hierbei der zeitliche Vergleich mit den Ergeb-
nissen von 1991 (MuG I). Der Querschnittsvergleich der Situation zu Beginn der 90iger
Jahre mit der (aktuellen) Lage im Jahr 2002 (Dekadenvergleich) bietet die Mdglichkeit,
wichtige Veranderungen im Hilfe- und Pflegebedarf sowie in der hauslichen Betreuung
und Versorgung darzustellen. Abgeglichen werden die Ergebnisse zweier reprasentati-
ver Querschnittsstichproben, die — wie bereits angesprochen — hinsichtlich der zentra-
len Erhebungsinstrumente sowie im Stichprobenkonzept analog angelegt worden sind.®

®  Das methodische Design darf naturlich nicht mit einer Langsschnittuntersuchung (Panelbefragung)

verwechselt werden, bei dem die gleichen Personen nach einem bestimmten Zeitraum nochmals be-
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Zur vertiefenden Bewertung der hauslichen Versorgungssituation wird dariber hinaus
auf die Ergebnisse einer statistischen Zusammenhangsanalyse zuruckgegriffen.
Anhand von multivariaten logistischen Regressionen (Logit-Modelle)* wurde unter-
sucht, auf welche Faktoren bestimmte Versorgungsformen zurtickzufiihren sind und
welche Merkmale hausliche Pflegearrangements kennzeichnen.

Die folgende Ubersicht benennt die Pradikatorendimensionen, die im Rahmen der mul-
tivariaten statistischen Analysen im Zusammenhang betrachtet werden. Die vier einbe-
zogenen Dimensionen bilden die grundlegenden Koordinaten ab, innerhalb derer sich
die Moglichkeiten und Grenzen einer hauslichen Pflege bewegen. Die Operationalisie-
rung erfolgt auf Basis der im Rahmen der Erhebung vorliegenden Variablen. Aus
Griinden der Ubersichtlichkeit werden die Ergebnisse im Analyseteil zusammenfas-
send dokumentiert. Die statistischen Einzelergebnisse finden sich im Anhang zu
diesem Kapitel.

Statistische Zusammenhangsanalyse zu den Mdglichkeiten und Grenzen einer héaus-
lichen Pflege (Multivariate Logitanalyse)

Einbezogene Pradikatorendimensionen

- Art und Schwere des Pflegebedarfs, Schadigungsprofil, besondere medizinische
Versorgungsnotwendigkeiten

- Unterstitzungsnetzwerk, hausliches Hilfe- und Pflegearrangement, professionelle
Versorgung

- Hilfsmittelversorgung, Wohnumwelt, pflegegerechte Ausstattung

— Demografie und soziale Lage der pflegebediirftigen Person, materielle Ressourcen und
Region

fragt werden. Der Vorteil einer Querschnittserhebung besteht darin, dass zu beiden Zeitpunkten zwei
in sich reprasentative Stichproben mit geeignet hohen Fallzahlen verglichen werden kénnen. Bei einer
Panelerhebung kénnten hingegen tatsachliche Verlaufe in der Entwicklung des Hilfe- und Pflegebe-
darfs fur bestimmte Gruppen genauer untersucht werden.

Zum statistischen Modell vgl. AndreB, H. J., Hagenaars, J. A., Kiihnel, S.: Analyse von Tabellen und
kategorialen Daten. Berlin 1997
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2.3 Moglichkeiten und Grenzen der selbstandigen hauslichen Lebensfih-
rung bei Seniorinnen und Senioren im zeitlichen Vergleich

Die Zahl der Hilfe- und Pflegebedurftigen, die in privaten Haushalten leben, hat in den
letzten Jahren kontinuierlich zugenommen.

Waren es im Jahr 1991 noch etwas Uber 1,1 Mio. Pflegebedurftige und weitere 2,1 Mio.
sonstige Hilfebedirftige (Reprasentativerhebung MuG 1) bzw. im Jahr 1994 in etwa 1,2
Mio. Pflegebediirftige, so werden inzwischen zum Zeitpunkt Ende 2002 knapp 1,4 Mio.
Pflegebedurftige (Leistungsbezieher der Pflegeversicherung in Privathaushalten) und
weitere knapp 3 Mio. sonstige Hilfebedurftige betreut.

Die Zahl der Pflegebedurftigen in stationaren Einrichtungen ist in diesem Zeitraum
sogar noch etwas starker von knapp unter 500 Tsd. im Jahr 1994 (Reprasentativerhe-
bung MuG Il) auf in etwa 640 Tsd. Personen (Leistungsbezieher der Pflegeversiche-
rung in vollstationaren Alten- und Behinderteneinrichtungen) angestiegen.

Abbildung 2.1

Entwicklung der Zahl der Leistungshbezieher der Pflegeversicherung von 1996 bis 2003
- Leistungsbezieher der Sozialen Pflegeversicherung und der Privaten Pflegeversicherung (geschatzt) zum
jeweiligen Jahresende (absolut i. Tsd.)

| Stationar 5 Jahres-Entwicklung 1998 / 2003:
O Hauslich Stationar: +16,9 %
Hauslich: + 44%

123 1.27 1,30 1,36 1,34 1,34 1,37 1,36

1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003

TNS Infratest Eigene Berechnungen gemaf Amtlicher Pflegestatistik (BMGS 2004)
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Tabelle 2.3

Reprasentativergebnisse zur Anzahl der Hilfe- und Pflegebediirftigen in Privathaushal-
ten in Deutschland zum Jahresende 2002

Hilfe- und Pflegebediirftige in Privathaushalten, Jahresende 2002

absolut in Tausend Bund West Ost
Pflegebediirftige insgesamt” 1.397 1.071 326
davon mit:
Pflegestufe 1 783 614 169
Pflegestufe 2 461 339 122
Pflegestufe 3 153 118 35
Vorrangig hauswirtschaftlich Hilfebedirftige® 2.989 2.395 594
davon mit
taglichem Hilfebedarf 1.361 1.122 239
wochentlichem Hilfebedarf 1.064 829 235
eher seltenem Hilfebedarf 564 444 120
Nachrichtlich (geschéatzt)
Pflegebedijrftige in stationaren Alteneinrichtun- 580 485 95
gen
Pflegebediirftige in Behinderteneinrichtungen® 60 51 9
Sonstige Bewohnerinnen und Bewohner in
Alten(wohn)einrichtungen ohne Pflegestufe” 90 75 15
Bewohnerinnen und Bewohner in vollstationa-
ren Einrichtungen der Behindertenhilfe (ohne
Pflegestufe)® 90 80 10

1) Leistungsbezieher der Sozialen (SPV) und der Privaten Pflegeversicherung (PPV). Die
stichprobenbedingten Abweichungen zur amtlichen Pflegestatistik (Vgl. Grafik 1) sind minimal und
kdénnen vernachlassigt werden.

2) Personen mit Einschrénkungen bei alltéglichen Verrichtungen ohne Pflegebedarf
im Sinne des SGB X

3) Eigene Berechnungen gemall Amtlicher Pflegestatistk des BMGS sowie Pflegestatistik des
Statistisches Bundesamt (BMGS 2004, Statistisches Bundesamt a/b 1999)

4) Eigene Schatzungen gemal Heimstatistik des BMFSFJ sowie anhand der Ergebnisse
der Studie MuG Il (Schneekloth & Mdiller 1996)

TNS Infratest Reprasentativerhebung 2002

Der Trendvergleich der Ergebnisse der beiden Reprasentativerhebungen von 1991 und
2002 zeigt jedoch, dass sich hierin kein generell erhdhter Pflegebedarf bei alteren
Menschen widerspiegelt, sondern dass hierflr primar der sich im Zuge des demogra-
fischen Wandels verandernde Altersaufbau der Bevdlkerung in Deutschland ursachlich
ist. Die Gesamtentwicklung liefert dabei ein durchaus differenziertes Bild.

Schaut man nicht allein auf die Absolutzahlen, sondern auf den relativen Anteil der
Hilfe- und Pflegebediirftigen an den jeweiligen Bevélkerungsgruppen, so wird sichtbar,
dass sich die Pravalenz von Hilfe- und Pflegebedurftigkeit in der Bevdlkerung in den
letzten 10 Jahren in Privathaushalten nicht wesentlich verandert hat. GemaR den Er-
gebnissen des von uns im Rahmen der Studie MuG | im Vorfeld der Einfiihrung der
Pflegeversicherung entwickelten Infratest-Pflegeintervallmodells hat sich der Anteil der
Pflegebedirftigen in Privathaushalten nach dieser Abgrenzung im letzten Jahrzehnt
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nur unwesentlich und statistisch nicht signifikant erhoht. Der Anteil der pflegebedurfti-
gen Seniorinnen und Senioren in Privathaushalten ist im Vergleich sogar leicht rick-

laufig gewesen.

Tabelle 2.4

Infratest-Pflegeintervallmodell
Anteile Hilfe- und Pflegebediirftiger in verschiedenen Altersgruppen der Bevélkerung
Bevodlkerung in Privathaushalten, Jahresende 1991 / 2002

Angaben in % 1991" 2002
Vorrangig Regelm. Vorrangig Regelm. Pflege
Hilfe- Pflege Hilfe- Pflege bedurftige
bedirftige? | bedirftige? | bedurftige? | bedurftige? | (SGB XI)®
Altersgruppen
Bis 39 Jahre 0,4 0,4 0,7 0,5 0,4
40-54 Jahre 0,8 0,4 1,4 0,6 0,5
55-64 Jahre 3,0 1,0 3,7 1,1 0,9
65-74 Jahre 7,8 2,7 8,6 2,9 2,8
75-84 Jahre 18,0 8,9 17,7 8,2 8,9
85 Jahre und 38,4 31,4 35,0 30,4 29,3
alter
Hochgerechnete
Absolutzahl 2.150 1.120 2.940 1.450 1.400
(Tsd.)
1) Korrigierte Hochrechnung: Bevélkerung in Privathaushalten, Stand 1991
2) Abgrenzung gemaf Infratest-Pflegeintervallmodell
3) Referenz: Leistungsbezieher gemal SGB XI

TNS Infratest Sozialforschung

Bei den vorrangig hauswirtschaftlich Hilfebedurftigen, die (noch) keine Leistungen der
Pflegeversicherung beziehen, ist die Entwicklung ahnlich ausgepragt, wobei der riick-
laufige Anteil bei den hochbetagten Menschen in diesem Fall auch statistisch signifi-
kant ist.

Der Ubrigens ausschliel3lich fur die alten Bundeslander feststellbare Rickgang im
hauslichen Pflegebedarf bei alteren bzw. hochbetagten Menschen dirfte vor allen
Dingen dadurch zustande gekommen sein, dass im gleichen Zeitraum auf der anderen
Seite ein etwas groRerer Anteil an Hochaltrigen in eine stationare Einrichtung gewech-
selt ist. Quantitativ betrachtet entspricht die etwas erhdhte Zahl an stationar betreuten
Pflegebedurftigen in etwa der GréRenordnung, um den sich der Anteil der hduslich
betreuten Pflegebedirftigen verringert hat. In den neuen Bundeslandern hat das Risiko
einer Pflegebedirftigkeit bei Hochaltrigen hingegen ,gegen den Trend“ leicht zuge-
nommen. Der Anteil der stationar betreuten Pflegebediirftigen ist dafur allerdings auch
weitaus weniger stark als im Westen angestiegen.

Alles in allem sind die Seniorinnen und Senioren in Deutschland relativ betrachtet

weder pflegebedirftiger als friiher, noch hat sich der Bedarf in nennenswertem Umfang
verringert. Die wachsende Anzahl an Pflegebediirftigen erklart sich vielmehr daraus,
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dass in Deutschland im gleichen Zeitraum als Konsequenz der sich verlangernden Le-
benserwartung die Zahl der alteren bzw. der hochbetagten Menschen im Alter ab 80
Jahren auch insgesamt angewachsen ist.

Dieser Trend des demografischen Alterns der Bevdlkerung ist bereits im letzten Jahr-
zehnt spurbar geworden. So hat sich die sowohl die Zahl als auch der Anteil der in
Deutschland lebenden Personen im Alter ab 60 Jahren von knapp 16,4 Mio. bzw.
einem Anteil von 20,4% im Jahr 1991 auf 20,1 Mio. bzw. 24,4% Anteil an der Gesamt-
bevolkerung im Jahr 2002 erhéht. Die Zahl und der Anteil der hochbetagten Menschen
in Deutschland ist im gleichen Zeitraum von rund 3 Mio. bzw. 3,8% auf knapp 3,4 Mio.
bzw. 4,1% gestiegen.

Gemal den Ergebnissen der vorliegenden Bevdélkerungsprognosen z. B. des Statisti-
schen Bundesamtes wird sich dieser Trend in den nachsten Jahren noch weiter aus-
pragen. So kommt etwa die 10. koordinierte Bevolkerungsvorausberechnung (Statisti-
sches Bundesamt 2003) zu dem Ergebnis, dass sich die Zahl und der Anteil der Hoch-
betagten an der Gesamtbevdlkerung im Jahr 2020 bereits auf Uber 5,7 Mio. bzw. 6,9%
belaufen wird. Insbesondere flir die Jahre danach muss dann sogar mit einer noch
deutlicheren Zunahme gerechnet werden.

Abbildung 2.2

Bevolkerungsentwicklung und ,,demografisches Altern“ in Deutschland
Entwicklung der Zahl und Anteile der Seniorinnen und Senioren (in %)

B 80 und alter
m60-79
3.080 Tsd. 3.364 Tsd.
13.304 Tsd. 16.738 Tsd.
2,2
1,8
17,1 18,2
1965 1975 1985 1991 1995 2002

Eigene Berechnungen

TNS Infratest Sozialforschung Statistisches Bundesamt (2004)
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Betrachtet man die Entwicklung der Beeintrachtigungen bei den Seniorinnen und Seni-
oren und hierbei insbesondere fiir die Gruppe der Hochaltrigen noch einmal genauer,
so zeigt sich, dass sich unterhalb der Schwelle der erheblichen Pflegebedirftigkeit in-
zwischen bemerkenswerte Veranderungen vollzogen haben.

Eine Differenzierung nach dem Geschlecht macht sichtbar, dass der Anteil der hochalt-
rigen Frauen, die weitgehend selbstandig und ohne Bedarf an fremder Hilfe in Privat-
haushalten leben, von 23% im Jahr 1991 auf inzwischen 32% im Jahr 2002 angestie-
gen ist. Stark rucklaufig von 42% auf 35% ist hingegen der Anteil der Frauen mit all-
gemeinem Hilfebedarf, wahrend der Anteil der Pflegebediirftigen in etwa konstant
geblieben ist.

Bei den hochaltrigen Mannern ist die Entwicklung hingegen eher umgekehrt verlaufen.
Hier ist der Anteil der Hilfebedlrftigen weiter angestiegen und der Anteil der Selbstan-
digen etwas ricklaufig gewesen.

Abbildung 2.3

Infratest-Pflegeintervallmodell:

Hilfe- und Pflegebedarf bei in Privathaushalten lebenden Hochaltrigen im zeitlichen
Vergleich 1991 und 2002 nach dem Geschlecht

- Seniorinnen und Senioren ab 85 Jahren in Privathaushalten 1991 und 2002 (in %)

Manner Frauen
O Ohne Bedarf O Sonstiger Hilfebedarf B Pflegebedarf O Ohne Bedarf O Sonstiger Hilfebedarf B Pflegebedarf
49
42 42
34 34 32 35 53
28
23 24 23
r T r T
1991 2002 1991 2002
TNS Infratest Reprasentativerhebung 2002 Hilfe- und Pflegebedarf gemaR Infratest-Pflegeintervallmodell
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Abbildung 2.4

Einschrankungen bei alltdglichen Verrichtungen bei hochaltrigen Seniorinnen und
Senioren in Privathaushalten im Vergleich 1991 und 2002 nach dem Geschlecht
11 kdrperbezogene Einschrankungen (ADL) — ADL-Score von 0 bis 22: Mittelwerte

11 alltagsbezogene Einschréankungen (IADL) — IADL-Score von 0 bis 22: Mittelwerte
- Bevdlkerung ab 85 Jahren in Privathaushalten 1991 und 2002

Kdrperbezogene Verrichtungen Alltagsbezogene Verrichtungen

01991 02002 01991 002002

9,9
7.4
6.3 6,1 :
5,6 5 0 ’
4,2 ’
I - I | |_I——
Manner Frauen Manner Frauen

TNS Infratest Reprasentativerhebung 2002

Fir die heutige Generation der Frauen im hohen Lebensalter lasst sich ganz generell
ein statistisch signifikanter Kompetenzzuwachs bei der Bewaltigung von typischen All-
tagsanforderungen im sog. instrumentellen Bereich (Instrumental Activities of Daily
Living: Finanzen regeln, Besuche machen, Offentliche Verkehrsmittel nutzen etc.) fest-
stellen. Bei diesen typischen Aktivitaten, die jenseits einer vorrangig kérperbezogenen
Pflegebedurftigkeit zur Aufrechterhaltung einer selbstandigen Lebensflihrung ebenfalls
essentiell sind und fir deren Ausfiihrung neben kdrperlichen Fahigkeiten zum Beispiel
im Bereich der Mobilitat vor allen Dingen typische soziale Alltagskompetenzen und
Kulturtechniken erforderlich sind, haben hochbetagten Frauen im Vergleich zur vorhe-
rigen Generation deutlich mehr Potenziale aufzuweisen.

Bei den hochaltrigen Mannern finden sich hingegen bei den typischen Alltagskompe-
tenzen keine nennenswerten Unterschiede. Leicht angewachsen ist hier eher der Grad
an Beeintrachtigungen im kdrperbezogenen Bereich, ohne das sich dies jedoch in
einem hoéheren Grad an Pflegebediirftigkeit niederschlagen wirde.

Insgesamt weisen hochaltrige Frauen, die aufgrund ihrer héheren Lebenserwartung
allerdings auch deutlich haufiger das hohe Lebensalter erreichen, zwar nach wie vor im
Vergleich zu alteren Mannern mehr Hilfe- und Pflegebedarf auf. Diese Schere hat sich
bei der Bewaltigung von typischen Alltagsanforderungen im Vorfeld einer moéglichen
Pflegebediirftigkeit jedoch verringert. Altere Frauen sind im Alltag inzwischen deutlich
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weniger beeintrachtigt und entsprechend kompetenter als friiher, wenngleich sich am
grundsatzlichen Risiko einer moglichen Pflegebedurftigkeit, wie bereits ausgefuhrt,
nichts Relevantes verandert hat.

Diese empirisch nachweisbare Entwicklung kann einerseits aus dem Zusammenspiel
von sich vergrofiernden persénlichen Kompetenzen sowie verbesserten Umweltbedin-
gungen erklart werden. So korrespondiert der offenbar starkere Erhalt von (aul’erhaus-
licher) Mobilitat im hohen Lebensalter mit einer barrierefreieren Umwelt, z.B. in Gebau-
den oder im Bereich des offentlichen Personennahverkehrs. Die auffalligen Gender-
Effekte deuten jedoch andererseits auch auf die Wirksamkeit der sich in den letzten
Jahrzehnten vollzogenen Veranderungen im Bereich des geschlechtsspezifischen
Rollenverhaltens hin. Die deutlich angewachsene Bildungs- und Erwerbsbeteiligung,
die sich auch fir die heutige Generation von hochbetagten Frauen im Vergleich zu
friheren Kohorten feststellen Iasst, korreliert mit den gewachsenen Alltagskompeten-
zen und hat die Fahigkeiten zu einer selbstandigen Lebensflihrung im Alter offenbar
positiv beférdert. Hohere Bildung sowie eine entsprechend aktivere gesellschaftliche
Beteiligung wirken offenbar praventiv und férdern die Fahigkeit, die sich im Alter
herausbildenden Beeintrachtigungen zumindest tendenziell zu kompensieren (vgl.
dazu auch die in Kapitel 1.5.4 referierten Befunde anderer internationaler Studien).

2.4 Lebenslagen und Strukturmerkmale von Hilfe- und Pflegebedurftigen in
Privathaushalten

24.1 Alter und Geschlecht

Pflegebedurftigkeit tritt als allgemeines Lebensrisiko, wie bereits dargestellt, in der
Regel erst jenseits des 80. Lebensjahres in relevantem Ausmal} auf. Erst wenn dieses
Alter erreicht ist, steigt das Risiko einer moglichen Pflegebediirftigkeit bei Bewohnerin-
nen und Bewohnern in Privathaushalten deutlich und sprunghaft an.

Anteilig betrachtet weisen nicht mehr als 1% der Menschen unter 64 Jahren Pflegebe-
darf im Sinne des SGB Xl auf. Von den Bewohnerinnen und Bewohnern in Privathaus-
halten im Alter zwischen 65 und 79 Jahren sind rd. 4% pflegebedurftig. Weitere knapp
11% sind unterhalb der im SGB Xl definierten Schwelle in diesem Sinne vorrangig
hauswirtschaftlich hilfebedurftig. 85% der 65 bis 79-jahrigen sind bei den typischen
alltaglichen Verrichtungen so gut wie unbeeintrachtigt.

Bei den 80jahrigen und alteren in Privathaushalten beziehen 14% der Manner und 22%
der Frauen Leistungen der Pflegeversicherung. Weitere 21% der Manner und 29% der
Frauen zahlen zu den vorrangig hauswirtschaftlich Hilfebedurftigen, wahrend 65% der
hochbetagten Manner und 49% der hochbetagten Frauen ebenfalls im Alltag noch
weitgehend unbeeintrachtigt sind.
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Pflegebedurftigkeit tritt als ,allgemeines Lebensrisiko®, wie bereits dargestellt, vorrangig
im héheren Lebensalter auf. Erst bei hochbetagten Menschen im Alter ab 80 Jahren
steigt das Risiko einer Pflegebedurftigkeit auf im Durchschnitt 19,7% bei den in Privat-
haushalten lebenden Personen dieser Altersgruppe an. Hinzu kommen weitere 26,4%
sonstige Hilfebedurftige, ohne Anspruch auf Leistungen der Pflegeversicherung. Selbst
wenn man die schatzungsweise 14% der Hochbetagten, die in stationaren Einrichtun-
gen leben, mit hinzu rechnet, verbleiben dann immer noch rund 40% von dieser Alters-
gruppe, die in der Lage sind, ihr Leben ohne fremde Hilfe vdllig selbstandig zu gestal-
ten.

Bei der Bewertung muss naturlich berlcksichtigt werden, dass die Personen, die auf-
grund ihres Hilfe- und Pflegebedarfs bereits in eine stationare Einrichtung gewechselt
sind, hier nicht mitgerechnet werden. Nach den Ergebnissen der letzten Reprasenta-
tiverhebung im Projekt MuG Il von 1994 lebten zum damaligen Zeitpunkt etwa 14% der
hochbetagten Menschen im Alter ab 80 Jahren in einer stationaren Einrichtung (10%
Pflegebedurftige und 4% mit vorrangig hauswirtschaftlichem Hilfebedarf). Selbst wenn
man diese Gruppe mit hinzu zahlt, ergibt sich, dass bei den Hochbetagten im Alter ab
80 Jahren Uber 40% selbstandig und ohne Bedarf an Hilfe wohnen und leben kénnen.
Pflegebedurftig im engeren Sinne sind nach dieser Berechnung insgesamt knapp 30%,
wahrend weitere knapp 30% vorrangig auf hauswirtschaftliche Hilfen angewiesen sind.

Tabelle 2.5

Anteil der Hilfe- und Pflegebediirftigen in Privathaushalten an den Altersgruppen der
Bevblkerungl)und nach Geschlecht

Bevdlkerung in Privathaushalten, Jahresende 2002

Pflegebediirftige® Sonstige Hilfebedurftige®
Angabe in % Ins- Méanner Frauen Ins- Manner Frauen
gesamt gesamt

Altersgruppen
Unter 15 Jahre 0,6 0,6 0,5 0,4 0,6 0,3
15-39 Jahre 0,4 0,4 0,3 0,8 0,8 0,9
40-59 Jahre 0,5 0,6 0,5 2,0 1,8 2,3
60-64 Jahre 1.1 1,2 1.1 3,8 3,7 3,9
65-69 Jahre 2,2 2,3 2,0 6,6 59 7,2
70-74 Jahre 3,6 3,6 3,6 11,7 9,9 13,1
75-79 Jahre 6,3 5,6 6,7 15,3 13,2 16,6
80-84 Jahre 12,9 10,4 141 19,4 11,2 23,2
85 Jahre und alter 29,3 27,3 37,3 36,1 35,9 36,9

Insgesamt 1,7 1,3 2,7 3,6 21 4,5
60 Jahre und alter 53 3,8 6,5 10,9 8,3 12,9
80 Jahre und alter 19,7 14,4 21,9 26,4 20,5 28,8

1) Aktualisierte Hochrechung ,Bevélkerung in Privathaushalten It. MZ 2002¢

2) Leistungsbezieher der Sozialen (SPV) und der Privaten Pflegeversicherung (PPV)

3) Personen mit Einschrankungen bei alltaglichen Verrichtungen ohne Pflegebedarf
im Sinne des SGB XI

TNS Infratest Reprasentativerhebung 2002
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Die geschlechtsspezifischen Unterschiede beim Pflegebedarf hangen eng mit der nach
wie vor unterschiedlichen Lebenserwartung von Mannern und Frauen zusammen.
Nach den Angaben des Statistischen Bundesamtes betragt die durchschnittliche Le-
benserwartung der Manner aktuell 75,4 Jahre und die der Frauen 81,2 Jahre (Statis-
tisches Bundesamt 2004). Die hdhere Lebenserwartung von Frauen schlagt sich aller-
dings nach wie vor in einem etwas hoéheren Grad an Beeintrachtigung im hohen Le-
bensalter nieder. Die Ergebnisse der vorhin dargestellten zeitlichen Vergleichsanalyse
zeigen jedoch, dass die Schere zwischen Mannern und Frauen, insbesondere was die
Auspragung von sonstigem Hilfebedarf unterhalb der Schwelle einer bereits eingetre-
tenen Pflegebedurftigkeit angeht, ricklaufig ist.

2.4.2 Haushalt und Familienformen

Die Mehrheit der Hilfe- und Pflegebedirftigen in Privathaushalten lebt — ahnlich wie die
Seniorinnen und Senioren insgesamt — entweder gemeinsam mit dem Ehepartner
(27%) oder aber allein in der angestammten Wohnung (29%). Rund ein Viertel der
Pflegebedurftigen (25%) wohnt bei den eigenen und inzwischen erwachsenen Kindern.
Hinzu kommen sonstige Wohnformen als Alleinstehende in Mehrpersonenhaushalten
(11%) bzw. als jungere Pflegebedurftige bei den eigenen Eltern (5%). Betreutes
Wohnen bzw. entsprechende Wohngemeinschaften spielen rein quantitativ betrachtet
mit rund 3% nach wie vor eine eher untergeordnete Rolle.

Auffallig ist, dass sich im Vergleich zur Situation zu Beginn der 90iger Jahre der Anteil
der alleinlebenden Pflegebedurftigen von 20% auf inzwischen — inklusive alleinleben-
der Menschen im betreuten Wohnen — 31% spurbar erhdht hat. Keine gravierenden
Veranderungen in den Anteilen gibt es hingegen bei denjenigen, die als Ehepaare im
Zweipersonenhaushalt oder bei den eigenen Kindern leben.

Es liegt nahe, den Anstieg des Anteils der Pflegebediirftigen in Einpersonenhaushalten
auch als Wirkung der Mitte der 90iger Jahre eingefiihrten Pflegeversicherung zu inter-
pretieren, so dass es auch alleinlebenden Alteren im Falle von Pflegebeddrftigkeit in-
zwischen besser mdglich ist, die angestammte Lebensfliihrung im eigenen Haushalt
aufrechtzuerhalten. Davon unabhangig hat sich allerdings auch der Anteil der stationar
betreuten Pflegebedurftigen, wie bereits ausgefihrt, Uberproportional erhéht.

Alleinlebende Pflegebedirftige sind, relativ betrachtet, mit 37% am haufigsten in Bal-
lungsraumen bzw. mit 30% in sonstigen Stadtregionen anzutreffen. In Ballungsraumen
fallt hingegen der Anteil derjenigen, die bei den eigenen Kindern wohnen, mit 19% re-
lativ am geringsten aus. Zum Vergleich betragt der Anteil der alleinlebenden Pflegebe-
durftigen im landlichen Raum nur 20%, wahrend 34% hier bei den eigenen Kindern
leben. (Abgrenzung gemaf BIK-Stadtregionenkonzept, BIK 2001)

69



Tabelle 2.6
Familien-/ Lebensformen
Hilfe- und Pflegebedirftige in Privathaushalten, Jahresende 1991 / 2002

PergebedUrftigel’ Sonstige Hilfe
Angaben in % bedurftige®
1991 2002 1991 2002

Geschlecht

Mannlich 36 37 34 36

Weiblich 64 63 66 64
Haushaltsgréi3e

1 Person 20 31 42 41

2 Personen 34 41 35 40

3 Personen 23 16 13 11

4 Personen und mehr Personen 24 12 10 8
Familienstand

Verheiratet 32 31 37 41

Verwitwet 43 43 44 36

Geschieden 6 7 5 6

Ledig 19 19 13 17
Familienform

Alleinlebend 20 29 42 40

(Ehe-)Paar im Zweipersonen-Haushalt 27 27 28 34

Bei den eigenen Kindern wohnend 24 25 15 12

.Betreutes Wohnen* / 0 3 0 1

Wohngemeinschaft

Sonstige Alleinstehende in

Mehrpersonenhaushalten 23 11 14 11

Kinder unter 16 Jahren bei den Eltern 6 5 1 2
1) Leistungsbezieher der Sozialen (SPV) und der Privaten Pflegeversicherung (PPV)
2) Personen mit Einschrankungen bei alltaglichen Verrichtungen ohne Pflegebedarf

im Sinne des SGB XI

TNS Infratest Reprasentativerhebung 2002

Hinsichtlich ihres verfugbaren Einkommens unterscheiden sich die Hilfe- und Pflege-
bedurftige nicht wesentlich von den Seniorinnen und Senioren insgesamt. Es ist von
daher nicht Uberraschend, dass Einkommensarmut im engeren Sinne bei hauslich be-
treuten Hilfe- und Pflegebedurftigen einerseits keine zentrale Rolle mehr spielt. Viel-
mehr hat sich der Anteil der Sozialhilfeempfanger durch die einkommensunabhangige
Gewahrung der Leistungen der Pflegeversicherung und der entsprechenden Nachran-
gigkeit der ,Hilfe zur Pflege® nach dem BSHG im Vergleich zur Situation zu Beginn der
90iger Jahre inzwischen halbiert und ist auf ein Niveau von 6,2% bei den Pflegebedurf-
tigen und 3,6% bei den sonstigen Hilfebedurftigen gesunken. Der Sozialhilfeanspruch
liegt damit immer noch Uber dem entsprechenden Anteil von 1,3% bei den Seniorinnen
und Senioren insgesamt. Hintergrund hierflr ist, dass Sozialhilfe bei hauslich betreuten
Hilfe- und Pflegebediirftigen in der Regel nicht wegen generell unzureichender Ein-
kommen als ,laufende Hilfe zum Lebensunterhalt’, sondern als erganzende ,Hilfe zur
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Pflege aufgrund eines besonders hohen Pflegebedarfs oder einer durch die Pflege
verursachten individuellen Notlage gewahrt wird.

Rein subjektiv geben die Haushalte von Pflegebedurftigen auf der anderen Seite aller-
dings deutlich haufiger an, mit dem verfugbaren Geld nicht gut zurechtkommen zu
kénnen. Darin kommt zum Ausdruck, dass die Hilfe und Pflege im Haushalt in der
Regel mit zusatzlichen Belastungen verbunden ist, die sich als regelmaflige Zusatz-
kosten natirlich auch finanziell auswirken. Hinzu kommt das antizipierbare Risiko, dass
die verflgbaren finanziellen Ressourcen im Falle eines pflegebedingten Heimuber-
gangs schnell aufgebraucht sein kénnten.

2.5 Beeintrachtigungsprofile

2.5.1 Einschréankungen bei alltdglichen Verrichtungen

Nach wie vor werden Hilfe- und Pflegebedilirftige unterschiedlicher Schweregrade in
privaten Haushalten betreut. Die Ergebnisse der Reprasentativerhebung zeigen, dass
auch im Falle schwerster Pflegebedurftigkeit eine Versorgung und Betreuung im haus-
lichen Rahmen grundsatzlich maéglich ist. Dies gilt auch dann, wenn die Pflegebedirf-
tigkeit im Zusammenhang mit einer demenziellen Erkrankung steht.

Abbildung 2.5

Ausgewahlte Einschrankungen bei kérperbezogenen alltaglichen Verrichtungen
- Leistungsbezieher der Pflegeversicherung und sonstige Hilfebedirftige in Privathaushalten zum
Jahresende 2002 (in %)

Aktivitat allein unmaéglich:

‘l Stufe 3 B Stufe 2 @ Stufe 1 0 Sonst. Hilfebed. 96 ‘l Stufe 3 @ Stufe 2 O Stufe 1 O Sonst. Hilfebed.
87 88
81 83 83
68 67
o1 65 64 66 65
59
48
44
36 36
31 34
27 27
19
5
4 2 1
Sich An-/ausziehen Toilette nutzen Nahrung zu sich Einkaufen Saubermachen Mahlzeiten Finanzen regeln
duschen/waschen nehmen zubereiten

TNS Infratest Reprasentativerhebung 2002
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Typisches Profilmerkmal bei Pflegebediirftigkeit sind zum einen die vorhandenen Be-
wegungseinschrankungen, die dazu fuhren, dass die kdrperbezogenen alltaglichen
Verrichtungen zum Beispiel im Bereich der taglichen Hygiene nicht mehr ohne fremde
Hilfe ausgefiihrt werden kénnen. Hinzu kommt ein ebenfalls hoch ausgepragter Hilfe-
bedarf bei der Haushaltsfihrung. Neben den pflegerischen Hilfen ist es deshalb eben-
falls erforderlich, Hilfsangebote oder auch haushaltsnahe Dienstleistungen im Bereich
der sog. kleinen Hilfen im Alltag verfigbar zu machen.

Sonstige Hilfebedirftige ohne Leistungsanspruch nach dem SGB Xl sind vorrangig im
hauswirtschaftlichen Bereich oder im Alltag auf Hilfen angewiesen. Sie unterscheiden
sich im Durchschnitt nach Art und Umfang ihres Unterstitzungsbedarfs eindeutig von
den Leistungsbeziehern der Pflegeversicherung.

2.5.2 Kognitive Beeintrachtigungen und eingeschrankte Alltagskompetenzen

Als zweites wesentliches Merkmal kommen die sich verstarkt im Alter herausbildenden
kognitiven Beeintrachtigungen hinzu, die insbesondere bei hochbetagten Menschen
haufig aufgrund einer demenziellen Erkrankung auftreten.

Abbildung 2.6

Kognitiv beeintrachtigte Pflegebedirftigel): Angehdrigeneinschéatzung zum Grad der

psychischen Veranderung

- Leistungsbezieher der Pflegeversicherung mit kognitiven Beeintrachtigungen in Privathaushalten zum
Jahresende 2002 (in %)

Pflegebediirftige mit
kognitiven
Beeintrachtigungen

Im Alltag weitgehend
unauffallig;
220 Tsd.; 33%

Desorientiert;
150 Tsd,;
23%

Sonstige Hilfebedirftige mit kognitiven
Beeintrachtigungen

» Unauffallig: 570 Tsd. 79%;
« Irrtimer in der alltagl.
Lebensfiihrung: 120 Tsd. 16%;
« Desorientiert: 40 Tsd. 5%;
Irrtimer alltagl.
Lebensflhrung;
290 Tsd.; 44%
TNS Infratest Reprasentativerhebung 2002 1) 6-CIT >7 (Brooke/Bullock 1999)
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Insgesamt 48% der Pflegebedurftigen und 24% der sonstigen Hilfebedurftigen in
Privathaushalten weisen leichte, mittlere oder schwere kognitive Beeintrachtigungen
auf. Rechnet man nur die Anzahl derjenigen Hilfe- und Pflegebedurftigen hoch, die laut
Auskunft der Angehorigen ihren Alltag aufgrund des vorhandenen Grades an kogniti-
ven Beeintrachtigungen nicht mehr ohne fremde Hilfe meistern kénnen®, so ergibt sich
eine Gesamtzahl von rund 440 Tsd. hauslich betreuten Pflegebedirftigen (das sind
67% von allen kognitiv beeintrachtigten Pflegebedurftigen) und von weiteren rund 160
Tsd. sonstigen Hilfebedirftigen (das sind 21% von allen kognitiv beeintrachtigten Hilfe-
beddrftigen), die in privaten Haushalten auf regelmaRige Anleitung oder Beaufsichti-
gung angewiesen sind.

Bewertet man diese Ergebnisse, so lasst sich einerseits festhalten, dass die Uberwie-
gende Mehrheit der mittelschweren bis schweren Demenzkranken schon jetzt zu den
Leistungsbeziehern der Pflegeversicherung gehort. Dies ist schon allein deshalb der
Fall, weil Demenzen bei hochaltrigen Menschen haufig nicht isoliert, sondern im Zu-
sammenhang mit anderen typischen Beeintrachtigungsformen etwa im Bereich der
Mobilitdt und Motorik auftreten. Dies ist allerdings nicht damit gleichzusetzen, dass
dadurch auch der sich aus der Spezifik der Erkrankung ergebende zusatzliche allge-
meine Betreuungsbedarf bereits adaquat mit berticksichtigt ware.

Darlber hinaus findet sich jedoch auch ein bestimmter Teil an kognitiv beeintrachtigen
Personen, die zur Bewaltigung |Ihres Alltages ebenfalls Betreuung und Unterstlitzung
bendtigen, ohne bereits zu den Leistungsbeziehern der Pflegeversicherung zu geho-
ren. Will man auch dieser Gruppe den Bezug von Leistungen ermdglichen, so wird es
notig sein, die Begutachtungskriterien dahingehend zu modifizieren, dass auch der
Bedarf an allgemeiner Betreuung jenseits der Unterstiitzung bei einzelnen alltaglichen
Verrichtungen zusatzlich mit beriicksichtigt wird.

Eine pflegerische Versorgung im Privathaushalt ist in der Regel keine kurzfristige Epi-
sode, sondern eine zum Teil jahrelang andauernde Form der Lebensfihrung. Im
Schnitt sind bei Pflegebediirftigen die ersten relevanten Beeintrachtigungen bereits vor
8,2 Jahren und bei sonstigen Hilfebedurftigen vor 9,7 Jahren aufgetreten. Bei einem
Teil wird ein vorhandener Hilfebedarf schrittweise in eine Pflegebedurftigkeit Gberge-
gangen sein, bei einem anderen Teil hat sich diese auch direkt, z.B. im Anschluss an
einen Unfall oder einer schweren chronischen Erkrankung, ergeben. Alles in allem
kann aber davon ausgegangen werden, dass auch im Falle schwerer Pflegebedurftig-
keit eine relativ lange Phase der Betreuung und Versorgung im privaten Haushalt bei
geeigneten Rahmenbedingungen prinzipiell méglich ist.

Der Medizinische Dienst der Spitzenverbande der Krankenkassen spricht in diesem Zusammenhang
von der Gruppe der ,Personen mit eingeschrankter Alltagskompetenz® (MDS 2001/2002). Wir gehen
davon aus, dass sich diese Gruppe relativ weitgehend mit dem von uns im Rahmen der Représenta-
tiverhebung abgegrenztem Personenkreis Giberschneiden durfte.
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2.6 Situation und Entwicklung der hauslich-ambulanten Pflege und Versor-
gung

Grundvoraussetzung fir die Aufrechterhaltung einer Lebensflihrung im Privathaushalt
ist im Falle von Pflegebedurftigkeit die Verfligbarkeit tber ein belastbares familiares
Unterstltzungsnetzwerk mit einer privaten Hauptpflegeperson, die die notwendige Hilfe
und Versorgung absichert. Die Leistungen der Pflegeversicherung erganzen diese
primar familiaren Pflegearrangements.

Je nach Art der Inanspruchnahme ergibt sich ein unterschiedlicher Mix aus privat er-
brachten und erganzenden professionellen Leistungen. Nach wie vor gilt, dass mit 71%
die groRe Mehrheit der Haushalte im Rahmen der Pflegeversicherung monatliche
Geldleistungen im Sinne einer Aufwandsentschadigung zur Absicherung der familiar
erbrachten Hilfe nutzt. Berlicksichtigt man auch die professionellen Pflegeleistungen,
die von den Haushalten privat finanziert, ggf. noch zusatzlich eingeworben werden, so
ergibt sich zusammengenommen ein Anteil von 36% der Pflegebediirftigen, die profes-
sionelle Pflegeleistungen in Anspruch nehmen. Bei den ubrigen 64% wird die notwen-
dige Pflege ausschlielllich privat, ggf. erganzt um selbst eingeworbene hauswirtschaft-
liche Dienstleistungen (,Putzfrau®, Essen auf Radern etc.), erbracht.

Abbildung 2.7

Hausliche Hilfe- und Pflegearrangements
- Leistungsbezieher der Pflegeversicherung in Privathaushalten zum Jahresende 2002 (in %)

Rein private Privat zzgl. selbst
Arrangements finanzierter sonstiger
64% Hilfen

9%

Ausschlief3lich
private Pflege
55%

Private und
professionelle Pflege
28%

Nur professionelle angeme
Pflege prof. Pflege
8%

TNS Infratest Reprasentativerhebung 2002
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Abbildung 2.8

Hilfe- und Pflegebedirftige nach Inanspruchnahme professioneller Hilfeleistungen 1991

und 2002

- Leistungsbezieher der Pflegeversicherung und sonstige Hilfebedirftige in Privathaushalten zum
Jahresende 2002 (in %)

01991 02002

33 36
16 13
Pflegebedurftige Sonstige Hilfebedurftige

TNS Infratest Reprasentativerhebung 2002

Im Vergleich hierzu nahmen 33% der Pflegebedirftigen sowie 16% der sonstigen Hilfe-
bedurftigen im Jahr 1991 professionelle Hilfeleistungen in Anspruch. Trotz Einflihrung
der Pflegeversicherung hat sich demnach der Anteil der Pflegebediirftigen, die profes-
sionell gepflegt werden, nicht merklich erhéht.

Natirlich darf dieses Ergebnis nicht so interpretiert werden, dass das Volumen der
professionell gewahrten Pflegeleistungen in den letzten Jahren nicht deutlich zuge-
nommen hatte. Insgesamt wurden professionelle Pflegeleistungen zu Beginn der 90er
Jahre der Haufigkeit nach, in der Regel ein- bis mehrfach wéchentlich genutzt. Die
Leistungen der Pflegeversicherung werden hingegen beim Bezug von Sachleistungen
fur Pflegebedurftige der Stufe 3 mehrfach taglich und bei Pflegebedurftigen der Stufen
1 und 2 in der Regel einmal taglich gewahrt. Hinzu kommen hauswirtschaftliche Hilfe-
leistungen, die Pflegebedurftigen der Stufe 3 im Falle des Bezugs von Sachleistungen
ebenfalls taglich und ansonsten mehrfach wochentlich gewahrt werden. Uberschlags-
artig betrachtet hat sich das Volumen der gewahrten professionellen Hilfen ,pro Kopf*
damit im Schnitt mehr als verdreifacht, obgleich der Anteil der Nutzer nur relativ gering
angestiegen ist. An dem Tatbestand, dass nach wie vor in etwa zwei Drittel der Pflege-
beddrftigen in Privathaushalten ausschlie3lich privat und ohne Rickgriff auf professio-
nelle Pflegeleistungen betreut werden, hat sich im Vergleich zur Situation zu Beginn
der 90iger Jahre jedoch trotz der Einfuhrung der Pflegeversicherung nichts grund-
legendes verandert.
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2.6.1 Familiare Hilfeleistungen

Private Hauptpflegepersonen

Insgesamt erhalten 92% der Pflegebedurftigen in aller Regel von den nachsten eige-
nen Angehdrigen regelmalig private Hilfe und Betreuung. Bei verheirateten Pflegebe-
dirftigen ist es der Ehepartner, bei hochbetagten verwitweten Personen sind es die
eigenen Kinder bzw. bei jungeren Pflegebedurftigen ein Elternteil, das die Pflege und
Versorgung tragt. Dies gilt Gbrigens auch fur die Mehrheit der Pflegebedurftigen, die in
Einpersonenhaushalten leben und die ebenfalls auf eine private Hauptpflegeperson,
die dann im naheren raumlichen Umfeld wohnt, zurtickgreifen kdnnen.

Abbildung 2.9

Wohnort bzw. Entfernung der privaten Hauptpflegeperson zur pflegebedirftigen Person
- Hauptpflegepersonen von Leistungsbeziehern der Pflegeversicherung in Privathaushalten zum Jahresende 2002
(in %)

Pflegebediirftige insgesamt Alleinlebende Pflegebeduirftige (31%)
Gleicher Haushalt Gleicher Haushalt |0

Gleiches Haus Gleiches Haus 20
bis zu 10 Min. bis zu 10 Min. 37
bis zu 30 Min. bis zu 30 Min. 14

Weiter entfernt Weiter entfernt 7

Keine privaten Helfer Keine privaten Helfer 21
TNS Infratest Reprasentativerhebung 2002 Fehlend zu 100 = Keine Angabe

Mit 60% ist auch die Mehrheit der Hauptpflegepersonen bereits 55 Jahre oder alter.
Gepflegt wird demnach nicht nur zwischen, sondern vor allen Dingen innerhalb der
(angrenzenden) Generationen. Es sind die Menschen in der ,dritten Lebensphase®, die
in Deutschland die private Pflege insbesondere bei den hochbetagten Pflegebedurfti-
gen tragen. Der Prozess des demografischen Alterns der Bevolkerung sollte vor
diesem Hintergrund nicht nur vereinseitigend als Risiko betrachtet werden. Insbeson-
dere die Menschen in den Altersgruppen von 55 bis Ende 70 Jahren verfiigen Uber
eine hohe Familienbindung und eine entsprechende Bereitschaft, die Pflege eigener
Angehoriger zu gewahrleisten. Typisch fir diese Altersgruppe ist eine bereits vonstat-
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ten gegangene familiare Entpflichtung, da die eigenen Kinder inzwischen ebenfalls er-
wachsen sind, sowie eine groRere zeitliche Verfligbarkeit, da haufig auch der Uber-
gang in den Ruhestand schon vollzogen worden ist. Zusammen genommen sind es vor
allen Dingen diese Faktoren, die die auRerordentlich hohe Bereitschaft der Angehori-
gen erklaren, die Rolle einer privaten Hauptpflegeperson Uber einen langeren Zeitraum
hochgradig verlasslich auszutiben.

Immerhin 9% der Pflegebedurftigen, die Uber private Helfer verfigen, werden nicht von
den eigenen Angehorigen, sondern von Nachbarn, Freunden oder Bekannten gepflegt.
Es zeichnen sich hier zumindest rudimentar neue Konstellationen ab, die insbesondere
dann, wenn keine tragfahigen familidaren Netze vorhanden sind (Kinderlosigkeit bzw.
grolte Wohnentfernung zu sonstigen Angehoérigen etc.), als alternatives Arrangement
mobilisierbar sein koénnten. In der Regel dlrfte es sich hierbei aber um soziale Kon-
takte handeln, die bereits weit vor Eintritt der Pflegebedurftigkeit existiert haben und
nicht erst seitdem neu aufgebaut worden sind.

Tabelle 2.7
Merkmale von privaten Hauptpflegepersonen
Hilfe- und Pflegebedirftige in Privathaushalten, Jahresende 1991 / 2002

PergebedUrftigel) Sonstige Hilfebedurf-
Angaben in % tige?
1991 2002 1991 2002
Beziehung
(Ehe-)Partner 37 28 43 36
Mutter 14 12 4 7
Vater 0 1 0 1
Tochter 26 26 23 20
Schwiegertochter 9 6 6 5
Sohn 3 10 6 8
Enkel 1 2 2 2
Sonstige/r Verwandte/r 6 7 7 8
Freunde, Nachbarn Bekannte 4 8 7 12
Keine Angabe 0 0 0 1
Geschlecht
Mannlich 17 27 30 30
Weiblich 83 73 70 70
Alter
Unter 45 Jahren 19 16 20 21
45-54 Jahre 26 21 23 18
55-64 Jahre 26 27 25 23
65-79 Jahre 25 26 25 28
80 Jahre und alter 3 7 5 4
Keine Angabe 1 3 2 6
Durchschnitt (in Jahren) 57 59 56 57

1) Leistungsbezieher der Sozialen (SPV) und der Privaten Pflegeversicherung (PPV)
2) Personen mit Einschrankungen bei alltaglichen Verrichtungen ohne Pflegebedarf
im Sinne des SGB Xl

TNS Infratest Reprasentativerhebung 2002
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Aufwand

Private Hilfe und Pflege ist nach wie vor ein Full-Time-Job. In der Regel muss eine
tagliche Verflugbarkeit gewahrleistet sein, um die Pflege zu gewahrleisten.

Quantifiziert man den Aufwand fur Hilfe, Pflege und sonstige Betreuung in Stunden, so
sind es nach Schatzung der Auskunftgeber im Durchschnitt 36,7 Stunden, die private
Hauptpflegepersonen pro Woche fiir die Betreuung und Versorgung von Pflegebedurf-
tigen aufwenden. Differenziert nach Pflegestufen betragt der geschatzte wochentliche
Gesamtaufwand bei Pflegebedirftigen der Stufe 1 im Schnitt 29,4 Stunden, bei Pflege-
bedurftigen der Stufe 2 im Schnitt 42,2 Stunden und bei Pflegebedurftigen der Stufe 3
im Schnitt 54,2 Stunden. Bei sonstigen Hilfebedurftigen wird der Aufwand auf 14,7
Stunden pro Woche veranschlagt. Insgesamt streut der zeitliche Aufwand, der wo-
chentlich fir Pflege, Betreuung und Versorgung privat aus Familie und Bekanntschaft
erbracht wird, erheblich. Neben der von den Angehérigen erbrachten Pflegetatigkeit, ist
auch der notwendige Aufwand fir die hauswirtschaftliche Versorgung (Einkaufen,
Mahlzeiten bereiten, Waschen, Putzen etc.), als auch fur die allgemeine soziale
Betreuung hierfir von nicht zu unterschatzender Bedeutung (vgl. hierzu auch die Er-
gebnisse der qualitativen Untersuchungen in Kapitel 4). Interessant ist jedoch, dass der
Aufwand im Durchschnitt betrachtet nicht nur nach der Stufe des Pflegebedarfs diffe-
riert, sondern bei kognitiv Beeintrachtigten je nach Pflegestufe auch generell hoher
ausfallt. Zusammengenommen wird der wochentliche Aufwand bei kognitiv beeintrach-
tigten Pflegebedurftigen auf 39,7 Stunden beziffert, wahrend er bei unbeeintrachtigten
Pflegebedurftigen mit 33,7 Stunden entsprechend geringer veranschlagt wird. Der er-
hohte Hilfe- und Pflegebedarf, von dem insbesondere fir demenzkranke Pflegebedirf-
tige ausgegangen werden kann, manifestiert sich demnach auch in der alltaglichen
Praxis der Gewahrung von familiaren Hilfeleistungen.

Tabelle 2.8
Durchschnittlicher woéchentlicher Zeitaufwand fir die Pflege und Betreuung
Hilfe- und Pflegebedirftige in Privathaushalten, Jahresende 2002

Insgesamt Kognitiv Kognitiv
mittlerer Aufwand in Stunden pro Woche" beein- unbeein-
trachtigt trachtigt
Pflegebediirftige?
Stufe 1 29,4 31,4 28,1
Stufe 2 42,2 43,7 40,0
Stufe 3 54,2 61,9 46,6
Insgesamt 36,7 39,7 33,7
Sonstige Hilfebediirftige®
Insgesamt 14,7 19,3 13,2
1) GemalR Selbsteinschatzung der Haushalte
2) Leistungsbezieher der Sozialen (SPV) und der Privaten Pflegeversicherung (PPV)
3) Personen mit Einschréankungen bei alltaglichen Verrichtungen ohne Pflegebedarf
im Sinne des SGB XI

TNS Infratest Reprasentativerhebung 2002
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Im zeitlichen Vergleich lasst sich feststellen, dass der Aufwand der erbrachten Hilfe-
leistungen im Unterschied zur Situation zu Beginn der 90iger Jahre bei privaten Haupt-
pflegepersonen leicht ricklaufig gewesen ist. Eine ,Rund um die Uhr Verfigbarkeit"
geben aktuell 64% der Hauptpflegepersonen von Pflegebedirftigen im Unterschied zu
78% bezogen auf das Jahr 1991 an. Taglich stundenweise verfligbar missen aktuell
26% im Vergleich zu 18% sein. Diese Entwicklung durfte im Wesentlichen auf die Ef-
fekte der Mitte der 90er Jahre eingeflihrten Pflegeversicherung zuriickzuflihren sein.

Verbessert hat sich dadurch tendenziell auch die Vereinbarkeit von privater Pflege und
eigener Berufstatigkeit (23% der privaten Hauptpflegepersonen gehen im Vergleich zu
18% zu Beginn der 90iger Jahre einer eigenen Voll- oder Teilzeitbeschaftigung nach),
mit der Konsequenz, dass sich seitdem der Anteil der Manner an allen Hauptpflege-
personen von 17% auf 27% erhoht hat. Nach wie vor gilt jedoch, dass die Mehrheit der
Hauptpflegepersonen im erwerbsféahigen Alter entweder zu Beginn der Pflege nicht
erwerbstatig war, oder aber die eigene Erwerbstatigkeit im Zuge der Pflege einge-
schrankt oder aufgegeben hat.

Tabelle 2.9
Konsequenzen der Pflege fur die Erwerbstatigkeit der Hauptpflegeperson
Hilfe- und Pflegebediirftige in Privathaushalten, Jahresende 1991 / 2002

PflegebedUrftigel) Sonstige Hilfebe-
Angaben in % durftige?
1991 2002 1991 2002
Konsequenzen
Zu Beginn der Pflege nicht
erwerbstatig 52 51 45 48
Tatigkeit aufgegeben 14 10 5 4
Tatigkeit eingeschrankt 12 11 5 5
Tatigkeit fortgesetzt 21 26 44 40
Weil} nicht / keine Angabe 1 2 2 3
1) Leistungsbezieher der Sozialen (SPV) und der Privaten Pflegeversicherung (PPV)
2) Personen mit Einschrdnkungen bei alltéglichen Verrichtungen ohne Pflegebedarf
im Sinne des SGB Xl

TNS Infratest Reprasentativerhebung 2002

Beratung

Obgleich die private Hauptpflegeperson die ,Hauptlast* der Pflege tragt, wird mit 16%
nur von einem kleineren Teil dieser Personen regelmalig auf entlastende Beratungs-
oder sonstige Unterstitzungsangebote zurtckgegriffen. Hinzu kommen weitere 37%,
die zumindest ab und an entsprechende Angebote nutzen. Fast jede bzw. jeder zweite
pflegende Angehdrige ist demnach in keinerlei externes Unterstitzungsnetzwerk ein-
gebunden. Im Sinne der gewlinschten Stabilisierung der familiaren Pflegepotenziale
erscheint es fur die Zukunft unbedingt geboten, diese offensichtliche Liicke durch einen
zielgerichteten Ausbau von niederschwelligen Beratungs-, Qualifizierungs- und Unter-
stitzungsangeboten flr pflegende Angehorige zu schlieRen.
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Beratungsangebote werden vorwiegend von solchen pflegenden Angehérigen genutzt,
die Schwerpflegebedurftige mit zum Teil besonderem medizinischem Versorgungsbe-
darf betreuen und die dabei ebenfalls auf professionelle Pflegeleistungen zuriickgrei-
fen. Rein privat getragene hausliche Arrangements sind hingegen signifikant weniger
haufig in Beratungsstrukturen eingebunden. Gerade in diesem Fall ware aber eine re-
gelmafige externe Beratung ganz besonders wiinschenswert. Dartiber hinaus scheint
es geboten, entsprechende Angebote ganz gezielt fiir Angehorige von kognitiv beein-
trachtigten Pflegebedirftigen verfligbar zu machen, da eine Betreuung von Demenz-
kranken bisher ebenfalls, trotz der damit verbundenen Herausforderungen, nicht signi-
fikant haufiger mit einer Einbindung in Beratungs- und Entlastungsstrukturen verbun-
den ist.

Abbildung 2.10

Privat Pflegende nach selbst genutzten Beratungsangeboten

- Hauptpflegepersonen von Leistungsbeziehern der Pflegeversicherung in Privathaushalten zum
Jahresende 2002 (in %)

OAb und an
Teilnahme an ARi
speziellem Pflegekurs: O RegelmaRig
16%
37

Austausch Telefonische Angehdrigen- Begleitete Private | t
mit prof. Beratungs- café/ -Sprech- Angehdrigen- Selbsthilfe- nsgesam
Fachkraft moglichkeit stunde gruppe initiative

TNS Infratest Reprasentativerhebung 2002

Eine weitere Perspektive kann darin bestehen, die verschiedenen Formen von ehren-
amtlich getragenem Engagement noch starker als bisher zu férdern. Nach den Ergeb-
nissen der Reprasentativerhebung nehmen ca. 11% der Pflegehaushalte freiwillig er-
brachte Betreuungsleistungen, z. B. in Form von Besuchsdiensten oder ahnlichem, in
Anspruch. Dieser Anteil lieke sich noch deutlich steigern, wenn diese Angebote von
den Leistungserbringern der Pflege bzw. im Bereich der offenen Altenhilfe in Zukunft
noch starker als bisher verfligbar gemacht wirden.
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2.6.2 Professionelle Pflege

Die Ergebnisse der Reprasentativerhebung deuten darauf hin, dass das Angebot an
professionellen Pflegesachleistungen im engeren Sinne durchaus nachfragegerecht
vorhanden ist. Es finden sich keinerlei Hinweise, die darauf schlieBen lassen wirden,
dass die grundlegende Pflegeinfrastruktur in Deutschland nicht hinreichend ausgebaut
ware. Licken werden hingegen, wie gerade ausgefiihrt, dort sichtbar, wo es um ziel-
genaue und niederschwellige Hilfsangebote im Bereich der Beratung, Qualifizierung
und Unterstltzung von pflegenden Angehdrigen geht. Auffallig gering ausgepragt ist
dariber hinaus die Inanspruchnahme von teilstationaren Pflegeangeboten (Tages-

pflege).

Tabelle 2.10
Art der Leistungen der Pflegeversicherung
Pflegebediirftige in Privathaushalten (SPV und PPV)", Jahresende 2002

Insgesamt Pflege- Pflege- Pflege-
Angaben in % stufe 1 stufe 2 stufe 3
Monatliche Leistung
Pflegegeld 71 76 68 55
Sachleistungen 12 12 14 11
Kombileistung 16 11 16 33
Teilstationare Leistungen 1 1 2 1
Durchschnittliche Hohe der
Kombigeldleistung in € 210 125 263 257
Inanspruchnahme einer krankheits- oder
urlaubsbedingten professionellen Er-
satzpflege (in den letzten 12 Monaten) 12 12 12 12
Aufenthalt in einer Kurzzeitpflegeein-
richtung (in den letzten 12 Monaten) 6 4 9 11

1) Leistungsbezieher der Sozialen (SPV) und der Privaten Pflegeversicherung (PPV)

TNS Infratest Reprasentativerhebung 2002

Betrachtet man die Ergebnisse zur Inanspruchnahme von professionellen Pflegeleis-
tungen anhand einer multivariaten statistischen Analyse im Zusammenhang (siehe
Abbildung 2.10. Der statistische Nachweis ist im Anhang zu diesem Kapitel dokumen-
tiert), so zeigt sich, dass die Sachleistungen der Pflegeversicherung in der Regel nur
dann, wenn im Haushalt ganz spezielle Griinde vorliegen, wie etwa einem spezifischen
somatischen Pflegebedarf, der professionelle Hilfe erforderlich macht, oder aber bei
nicht ausreichenden privaten Hilfepotenzialen (Alleinlebende Pflegebediirftige, feh-
lende familiare Kapazitaten etc.), gewahlt werden. Die Regel ist der Bezug von Geld-
leistungen als ,Aufwandsentschadigung® fir die von den Angehérigen getragene pri-
vate Pflege.
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Sonstige Faktoren, wie etwa die Art des Pflegebedarfs oder auch die artikulierte Be-
lastung der Angehdrigen, spielen hierbei genauso wenig eine Rolle, wie auch regio-
nale, soziokulturelle bzw. milieuspezifische Merkmale der Haushalte.

Abbildung 2.11

Wer nutzt die professionellen Sachleistungen der Pflegeversicherung - Ergebnisse einer
multivariaten statistischen Analyse
- Leistungsbezieher der Pflegeversicherung in Privathaushalten zum Jahresende 2002 (in %)

Signifikante Pradikatoren

» Haushalte mit hoherer Pflegestufe bzw. mit intensivem medizinischen Behandlungs- /
Versorgungsbedarf

« Alleinlebende Pflegebedurftige / Pflegebedirftige mit nicht stéandig verfligbarer privater
Hauptpflegeperson

=P Haushalte mit nicht privat kompensierbaren besonderen Bedarfslagen

* Haushalte mit hohem Einkommen

Nicht signifikant sind hingegen

* regionale Faktoren (Ost/West bzw. Stadt/Land)

» Soziale Schicht und ,Bildungsmilieu”

» Art des Pflegebedarfs (Rein korperlich oder im Verbund mit kognitiven Defiziten/Demenz)

» Belastung der Hauptpflegeperson

TNS Infratest Reprasentativerhebung 2002

Allerdings nehmen inzwischen auch rund 23% der Haushalte von Pflegebedurftigen
sowie 13% bei den sonstigen Hilfebedurftigen erganzend, ggf. auch unter Ruckgriff auf
die Geldleistung der Pflegeversicherung, selbst beschaffte und privat finanzierte
Dienstleistungen in Anspruch. Hierbei handelt es sich sowohl um pflegerische Hilfen,
als auch um Hilfen im Haushalt oder um Betreuung. Diese Hilfen werden entweder als
privat vereinbarte und abgerechnete Leistungen von ambulanten Diensten erbracht,
oder aber von im Haushalt beschaftigen Kraften oder auch von Angehérigen und Be-
kannten gegen Entgelt Gbernommen.

Ganz offensichtlich besteht bei Haushalten von Hilfe- und Pflegebedirftigen eine zu-
satzliche Nachfrage nach erganzenden Hilfeleistungen, sowohl im Bereich der Pflege
und der hauswirtschaftlichen Versorgung als auch bei kleineren Hilfen im Alltag. Zum
Teil zeichnen sich hierbei auch individuelle Arrangements ab, bei denen die Leistungen
der Pflegeversicherung unter Ruickgriff auf regelmaRige professionelle Beratung mit
selbst eingeworbenen externen Dienstleistungen gezielt verknlpft werden. Vorausset-
zung hierflr ist allerdings die Verfiigbarkeit tGber entsprechende finanzielle Ressourcen
im Haushalt.
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Abbildung 2.12

Hauslich-ambulantes Versorgungssystem
- Leistungsbezieher der Pflegeversicherung in Privathaushalten zum Jahresende 2002 (in %)

23% ,mehrfach wochentlich”

(Putzen, zusatzliche Pflege,

Essen auf Radern, Hilfen im
Alltag)
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Hilfeleistungen
92%
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Ehrenamtliche Betreuung
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Medizinische Versorgung Pflegeversicherung ~ Rehabilitation
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Krankenhaus: 37% le. 12 Monate) 29% Sach-/Kombileistung Stationére Reha: 9% le. 12 Monate)

TNS Infratest Reprasentativerhebung 2002

2.6.3 Pflegegerechte Wohnungsausstattung

Deutliche Forschritte konnten im letzten Jahrzehnt hinsichtlich der Ausstattung der
Wohnungen erreicht werden. Fast alle Haushalte von Hilfe- und Pflegebedurftigen
verfligen inzwischen Uber eine wohnstandardgemafRe Grundausstattung (Innentoilette,
Zentralheizung, Telefon etc.). Die friiheren Unterschiede zwischen alten und neuen
Landern sind inzwischen so gut wie aufgehoben. Einen barrierefreien Zugang haben
59% der Wohnungen von Pflegebedurftigen in den alten Landern und 56% in den
neuen Landern. Noch nicht ausreichend ist allerdings die Ausstattung der Wohnungen
mit Merkmalen, wie etwa einem pflegegerecht ausgebauten Bad und WC, auf das in-
zwischen allerdings auch 30% der Pflegebedurftigen in den alten Landern und 24% in
den neuen Landern im Vergleich zu 19% bzw. 5% zu Beginn der 90iger Jahre zurlck-
greifen kdnnen. Diese und auch andere bauliche Mallhahmen werden ebenfalls im
Rahmen der Pflegeversicherung bezuschusst. Es spricht einiges dafir, dass ein Aus-
bau von geeigneten Beratungsangeboten auch in diesem Fall zu weiteren Verbesse-
rungen fuhren kénnte.
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Abbildung 2.13

Besondere Ausstattungsmerkmale der Wohnung
- Leistungsbezieher der Pflegeversicherung in Privathaushalten zum Jahresende 2002 (in %)

e 05
Zentralheizung | | 71

[ 190
Telefon | 180

Barrierefreier Zugang (ggf. Aufzug, Rampe etc.) [ 57 159

Pflegegerecht ausgebautes Bad FZQ
. 28
Pflegegerecht ausgebaute Toilette 9

Internetzugang [):] 14

02002
@ 1991
Notrufsystem [):] 10

Besondere Schutzvorrichtungen in der Kiiche [)] 4

Sonstige pflegegerechte Merkmale der Wohnung g] 16

TNS Infratest Reprasentativerhebung 2002 *) Information wurde 1991 nicht erhoben

2.6.4  Gewilnschter Vorrang der hauslichen Versorgung

Der Wunsch, auch im Falle von Hilfe- und Pflegebedirftigkeit so lange wie moglich im
eigenen Haushalt bleiben zu kénnen, bleibt sowohl bei Hilfe- und Pflegebedirftigen als
auch bei deren Angehdrigen pragend. Auch am ,Primat der hauslichen Versorgung®
hat sich in den letzten 10 Jahren nichts verandert. Dies gilt im Ubrigen auch hinsichtlich
der Einschatzung gegenuber den verschiedenen Formen des ,betreuten Wohnens*.
Auch in diesem Fall dominiert mehrheitlich eine eher ablehnende Haltung. Gut ein
Viertel der Hilfe- und Pflegebedirftigen verweist allerdings auch darauf, dass ihnen
diese Formen des Wohnens unbekannt seien und dass sie darlber zu wenig wissten.

Insgesamt betrachtet sind bei den Pflegebediirftigen vor allem die Angste, die vertraute
Umgebung verlassen zu missen, als Griinde mafgeblich. Bei den Angehdrigen ist es
hingegen die ganz personlich empfundene Verantwortung, z.B. den eigenen Eltern ein
Leben zu Hause oder in der eigenen Familie auch weiterhin zu ermoglichen, die flr die
artikulierte Ablehnung einer Unterbringung in einer stationaren Pflegeeinrichtung ent-
scheidend ist.
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Abbildung 2.14

»Im Falle von Pflegebedirftigkeit ... stellt sich oft die Frage, ob ein Umzug in ein Heim
sinnvoll sein kénnte. Wie ist es in Ihrem Fall? Ist ein solcher Umzug ..."
- Leistungsbezieher der Pflegeversicherung in Privathaushalten zum Jahresende 2002 (in %)

Aus Sicht der Angehérigen Aus Sicht der Pflegebediirftigen
Sehr 4 Sehr 9
wahrscheinlich wahrscheinlich
Eher 7 Eher 10
wahrscheinlich wahrscheinlich
Nicht sehr 16 Nicht sehr 19
wahrscheinlich wahrscheinlich
|
Unwahrscheinlich 23 Unwahrscheinlich 24
Kommt auf gar Kommt auf gar
keinen Fall in 48 keinen Fall in 38
Frage Frage

TNS Infratest Reprasentativerhebung 2002 Fehlend zu 100 = Keine Angabe

Hinter dieser pragenden Sichtweise lassen sich allerdings auch die Probleme einer
hauslichen Pflege und Versorgung erkennen. Ein ,schlechter Gesundheitszustand®,
insbesondere bei einer demenziellen Erkrankung der pflegebedirftigen Person sowie
die damit verbundene Uberlastung der pflegenden Angehorigen ist als mégliche
Grenze der hauslichen Pflege im Bewusstsein der Haushalte ebenfalls prasent. Die
Einstellungen zu den praferierten Wohnformen spiegeln von daher die Wiinsche und
Erwartungen der Betroffenen wider. Sie sollten jedoch nicht so interpretiert werden,
dass ein pflegebedingter Ubergang in eine stationére Einrichtung im weiteren Verlauf
nicht trotzdem notwendig werden kénnte.

2.7 Medizinische Betreuung, Heil- und Hilfsmittelversorgung, Rehabilitation

Die medizinische Versorgung der Hilfe- und Pflegebediirftigen in Privathaushalten im
Bereich der kurativen Medizin ist rein quantitativ betrachtet durchaus angemessen und
bedarfsgerecht entwickelt. Fast alle Personen verfugen uber einen Hausarzt und auch
die Besuchsfrequenz in den Praxen ist im Vergleich zu 1991 eher angestiegen. Be-
denklich ist hingegen der feststellbare Riickgang der Hausbesuche durch Arzte, der im
Ubrigen nicht durch eine erhéhte Mobilitat der Betroffenen erklart werden kann. Die
Versorgung mit Hilfsmitteln ist weitgehend bedarfsgerecht und im Vergleich zu 1991
deutlich verbessert. Ausnahmen bilden dabei allerdings die besonders kostenintensive
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kinstliche Nahrungszufuhr und der Einsatz von Hausnotrufsystemen. Bei der Heilmit-
telversorgung hat seit 1991 ein Angleichungsprozess zwischen Ost und West stattge-
funden, der allerdings noch nicht abgeschlossen ist. Diese Entwicklung erklart zum Teil
die auffallige Zunahme bei der Inanspruchnahme von Krankengymnastik. Die Versor-
gung mit weiteren Funktions- und Fahigkeitstherapien (Ergotherapie und Logopadie)
hat sich seit 1991 nicht verbessert. Hier bestehen besonders bei der Versorgung im
hauslichen Umfeld Defizite. Bedenklich ist die offensichtliche Zurlickhaltung bei der
Verordnung von Heilmitteln bei &lteren Hilfe- und Pflegebedirftigen. Ahnliches lasst
sich flr den Rehabilitationsbereich sagen. Wahrend im stationaren Sektor die Versor-
gung ausreichend erscheint, gilt dies weniger fir den ambulanten Sektor und Uber-
haupt nicht fir die mobile Rehabilitation. Der Ausbau der Versorgung im hauslichen
Umfeld mit kombinierten Heilmitteln oder der mobilen Rehabilitation ware speziell unter
der Zielsetzung eines moglichst selbstbestimmten Lebens im eigenen hauslichen
Umfeld von groRer Bedeutung.

2.8 Prekare hausliche Pflegesituationen

2.8.1 Belastungen der Hauptpflegepersonen

Nach wie vor wird die Betreuung von Pflegebediirftigen in privaten Haushalten von der
groflien Mehrheit der pflegenden Angehorigen als sehr belastend empfunden.

Abbildung 2.15

Belastung der Hauptpflegeperson im zeitlichen Vergleich 1991 und 2002"
- Hauptpflegepersonen von Leistungsbeziehern der Pflegeversicherung in Privathaushalten
zum Jahresende 1991 und 2002 (in %)

Pflegebediirftige Sonstige Hilfebedirftige

O Eher stark
Sehr stark

O Eher stark
B Sehr stark

>
8
1991 2002 1991 2002

1) Nur Félle, bei denen die Hauptpflegeperson
TNS Infratest Reprasentativerhebung 2002 der Auskunftgeber war
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Insgesamt 42% der Hauptpflegepersonen von Pflegebediirftigen flhlen sich eher stark
und weitere 41% sogar sehr stark belastet. Im Vergleich zu 1991 sind die Angaben der
Hauptpflegepersonen zu den Belastungen zwar insgesamt leicht riicklaufig. Von einer
Trendwende sollte hier jedoch in Anbetracht des nach wie vor aufierordentlich hohen
Niveaus an artikulierten Belastungen kaum gesprochen werden. Bei den vorrangig
hauswirtschaftlich Hilfebediirftigen fallen die Belastungen hingegen im Vergleich
deutlich geringer aus. 31% geben hier an eher stark und sogar nur 8% sehr stark be-
lastet zu sein. Umso bemerkenswerter ist es, dass die Hilfe und Pflege von den Ange-
horigen in so grolkem Umfang und auch Uber einen langen Zeitraum hinweg kontinuier-
lich erbracht wird.

Nach den Ergebnissen der multivariaten statistischen Analysen (vgl. hierzu Abbildung
2.16 bzw. den Nachweis im Anhang zu diesem Kapitel) werden hohere Belastungen
dann artikuliert, wenn psychisch veranderte, in der Regel demenzkranke Pflegebedurf-
tige mit gestdértem Tag/Nacht-Rhythmus betreut werden. Kritisch wirkt darliber hinaus
eine fehlende Versorgung mit bendtigten medizinischen Hilfsmitteln. Als hoch belastet
und entsprechend instabil erweisen sich schlieRlich auch solche Konstellationen, bei
denen Angehdrige eine private Pflegetatigkeit mit der Aufrechterhaltung einer eigenen
Erwerbstatigkeit verbinden mussen. Die vorher angesprochene Zunahme des Anteils
der erwerbstatigen Hauptpflegepersonen erweist sich vor diesem Hintergrund als of-
fenbar nicht hinreichend gesellschaftlich flankiert und abgesichert.

Abbildung 2.16

Was charakterisiert hochbelastete Pflegearrangements
Ergebnisse einer multivariaten statistischen Analyse
- Leistungsbezieher der Pflegeversicherung in Privathaushalten zum Jahresende 2002 (in %)

Signifikante Pradikatoren

» Betreuung von kognitiv beeintrachtigten Pflegebedurftigen mit nachtlichem Hilfebedarf
» Hohe Pflegestufe (Stufe 3)

« Defizite in der Hilfsmittelversorgung

» ,Rund um die Uhr* Verfuigbarkeit der Hauptpflegeperson

» Fortsetzung einer Erwerbstatigkeit bei der Hauptpflegeperson (insb. bei mannlicher HPP)

Nicht signifikant sind hingegen
« Alter und Geschlecht der pflegebediirftigen Person
» Haushaltseinkommen, soziale Schicht und ,Bildungsmilieu*

* regionale Faktoren (Ost/West bzw. Stadt/Land)

TNS Infratest Reprasentativerhebung 2002
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2.8.2 Lucken in der hauslichen Versorgung

Auf vorhandene Licken im Bereich der Versorgung wird bei 18% der Pflegebedurftigen
und bei 12% der sonstigen Hilfebedurftigen verwiesen. Auch in diesem Fall sind es
wiederum signifikant haufiger Haushalte, in denen Demenzkranke betreut werden, die
nicht gedeckte Bedarfslagen artikulieren. Hinzu kommen auch hier wieder Defizite in
der Hilfsmittelversorgung. Darilber hinaus sind in diesem Fall auch geringe Einkommen
als Risikofaktor fir mdgliche Licken in der Versorgung identifizierbar.

Abbildung 2.17

Nicht gedeckter Hilfebedarf aus der Sicht der Haushalte
- Leistungsbezieher der Pflegeversicherung sowie sonstige Hilfebedurftige in Privathaushalten zum
Jahresende 2002 (in %)
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TNS Infratest Reprasentativerhebung 2002

Nach den Ergebnissen der multivariaten statistischen Analyse treten Licken im
Bereich der Versorgung zum einen dann auf, wenn keine tragfahigen privaten Pflege-
potenziale vorhanden sind und stattdessen die Versorgung vorrangig auf professionelle
Pflegeleistungen gestitzt werden muss. Zum anderen lasst sich die Betreuung und
Versorgung von Hilfe- oder Pflegebedurftigen mit psychischen Stérungen und einem
entsprechendem nachtlichem Hilfebedarf als potenzielle Grenze der hauslichen Pflege
identifizieren. Als zusatzlicher Risikofaktor wirken vorhandene Defizite im Bereich der
Hilfsmittelversorgung sowie ganz generell ein geringeres Einkommen. Interessant ist
auch, dass Pflegebedirftige der Stufe 1 haufiger nicht gedeckte Bedarfslagen bekla-
gen. Dies kann als Indiz dafiir gewertet werden, dass die Leistungen der Pflegeversi-
cherung hier moglicherweise zu gering bemessen sind. Die davon unabhangig fest-
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stellbare, haufigere Artikulation von Licken in den alten Bundeslandern diirfte hinge-
gen darauf zurtckzufuhren sein, dass an dieser Stelle im Antwortverhalten unter-
schiedliche Bewertungsmalfistabe zum Tragen kommen. Es finden sich ansonsten kei-
nerlei Hinweise darauf, dass in den alten Bundeslandern entsprechende Risikofaktoren
entsprechend anders ausgepragt sind.

Abbildung 2.18

Was kennzeichnet Haushalte mit Licken im Bereich der Pflege und Versorgung —
Ergebnisse einer multivariaten statistischen Analyse
- Leistungsbezieher der Pflegeversicherung in Privathaushalten zum Jahresende 2002 (in %)

Signifikante Pradikatoren
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« Betreuung von kognitiv beeintrachtigten Pflegebedurftigen mit nachtlichem Hilfebedarf
 Niedrigere Pflegestufe (Stufe 1)

« Defizite in der Hilfsmittelversorgung

 Niedrigere Einkommen / Wohnort alte Bundeslander

Nicht signifikant sind hingegen
« Alter und Geschlecht der pflegebediirftigen Person
» Soziale Schicht und ,Bildungsmilieu”

« Stadt/Land

TNS Infratest Reprasentativerhebung 2002

Fehlende familiare Unterstiitzungsnetzwerke sowie eine Betreuung und Versorgung
von psychisch veranderten und in der Regel demenziell erkrankten Pflegebediirftigen
mit besonders hohem Bedarf lassen sich nach wie vor als die zentralen Grenzen der
Fortsetzung einer Lebensflihrung im privaten Haushalt im Falle von Hilfe und Pflege-
bedurftigkeit identifizieren. Perspektiven ergeben sich hingegen dort, wo es gelingt, die
verfugbaren Potenziale in Familie, Nachbarschaft und Bekanntenkreis mit den unter-
schiedlichen im Umfeld vorhandenen professionellen und auch semiprofessionellen
Hilfsangeboten optimal zu kombinieren. Die Leistungen der Pflegeversicherung kénnen
im Zusammenspiel mit einer individuell angemessenen Ausgestaltung der hduslichen
Arrangements nachhaltig entlastend wirken und von daher die hausliche Pflege im
Sinne des Grundsatzes ,ambulant vor stationar” weiter stabilisieren.
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2.9 Zusammenfassung

Rund 1,4 Mio. Pflegebedirftige werden derzeit in Privathaushalten in Deutschland
betreut. Nach den Ergebnissen der Reprasentativerhebung zu den ,Mdglichkeiten und
Grenzen selbstandiger Lebensfuhrung® (MuG lll), die TNS Infratest Sozialforschung im
Auftrag des Bundesministeriums flir Familie, Senioren, Frauen und Jugend durchge-
fuhrt hat, hat die Anzahl dieser vorwiegend hochbetagten alteren Menschen in den
letzten 10 Jahren relativ kontinuierlich zugenommen.

Diese Entwicklung ist jedoch nicht damit gleichzusetzen, das die in Deutschland bereits
seit langerem zu verzeichnende hohere Lebenserwartung das allgemeine Risiko, im
Alter auf Hilfe oder Pflege angewiesen zu sein, auch grundsatzlich erhéht hatte. Ur-
sachlich ist vielmehr, dass in Deutschland als Konsequenz des demografischen
Wandels inzwischen insgesamt mehr hochbetagte Menschen leben, mit der Folge,
dass damit auch die Zahl der Pflegebedirftigen weiter angestiegen ist. Die Studie
liefert vielmehr Belege daflir, dass im Vorfeld des nach wie vor weitgehend unveran-
derten Risikos einer moglichen Pflegebedirftigkeit, altere Frauen inzwischen deutliche
Kompetenzzuwéachse aufweisen kénnen und weitaus weniger haufig als friher bei der
Bewaltigung von typischen alltagspraktischen Anforderungen auf fremde Hilfe ange-
wiesen sind. Die Effekte des demografischen Wandels mussen von daher hinreichend
differenziert beurteilt werden. Nicht nur die Zahl der Pflegebedirftigen wachst, sondern
auch die Zahl derjenigen Seniorinnen und Senioren, die Uber einen langeren Zeitraum
und sogar bis ins hochbetagte Lebensalter selbsténdig bleiben.

Die Reprasentativerhebung liefert eindriickliche Belege flir die vorhandene Bereitschaft
der Angehorigen, die notwendige Hilfe und Pflege im hauslich-privaten Bereich auch
Uber einen langeren Zeitraum verlasslich zu tragen. Besonders bedeutsam ist, dass die
notwendigen Hilfeleistungen mehrheitlich von Personen erbracht werden, die selber
bereits 55 Jahre oder alter sind. Es sind demnach die Menschen in der ,dritten Le-
bensphase®, die die hochbetagten Pflegebedirftigen der ,vierten Lebensphase”
betreuen und versorgen. Gepflegt wird nicht nur zwischen den Generationen, sondern
zu einem erheblichen Anteil auch innerhalb der gleichen Generation.

Durch den Ausbau der Strukturen der Altenhilfe und auch als Konsequenz der Mitte
der 90ige Jahre eingeflhrten Leistungen der Pflegeversicherung konnte die Pflegebe-
reitschaft der Angehdrigen und Bekannten und in der Konsequenz die Stabilitdt der
hauslichen Pflege abgesichert und gestarkt werden. Die Leistungen der Pflegeversi-
cherung erganzen die primar familiar getragenen hauslichen Pflegearrangements. Be-
merkenswert ist, dass sich inzwischen der Anteil der mannlichen Hauptpflegepersonen
von 17% zu Beginn der 90iger Jahre auf inzwischen 27% erhdht hat und dass auch der
Anteil derjenigen Angehoérigen, die die Pflege mit der Aufrechterhaltung einer eigenen
Vollzeit- oder auch Teilzeiterwerbstatigkeit verbinden, von 18% auf 23% angestiegen
ist. Die Ergebnisse der Untersuchung zeigen allerdings ebenfalls, dass zumindest von
einem Teil der Betroffenen die sich daraus ergebende Doppelbelastung im Alltag noch
immer nicht hinreichend kompensiert werden kann. Deutliche Fortschritte konnten in
den letzten Jahren auch hinsichtlich der Versorgung mit bendtigten pflegerischen
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Hilfsmitteln sowie im Bereich der pflegegerechteren Ausstattung der Wohnungen (Bar-
rierefreiheit, pflegegerechtes Bad und WC etc.) gemacht werden.

Die Ergebnisse der Reprasentativerhebung deuten darauf hin, dass das Angebot an
professionellen Pflegesachleistungen im engeren Sinne inzwischen durchaus bedarfs-
gerecht ausgebaut ist. Licken werden hingegen dort sichtbar, wo es um zielgenaue
und niederschwellige Hilfsangebote im Bereich der Beratung, Qualifizierung und Unter-
stitzung von pflegenden Angehdrigen geht. Die vorhandenen professionellen Pflege-
leistungen sollten von daher noch besser als bisher durch entsprechende Entlastungs-
angebote erganzt und noch umfassender miteinander vernetzt werden. Dartber hinaus
erscheint es fur die Zukunft als perspektivreich, auch ehrenamtlich getragene Hilfe-
leistungen, wie zum Beispiel regelmalige Besuchsdienste, weiter auszubauen.

Eine Betreuung und Versorgung im privaten Haushalt ist selbst bei schwerstem Pflege-
bedarf grundsatzlich mdglich. Dies gilt auch im Falle einer demenziellen Erkrankung,
deren spezifischen Auspragungen allerdings im weiteren Verlauf dann auch die
Grenzen der Belastbarkeit von hauslich-privaten Pflegearrangements sichtbar werden
lassen. Entscheidend ist die Verfligbarkeit tber ein stabiles privates und in der Regel
familiares Umfeld, das die notwendige Pflege und Versorgung ggf. auch uber einen
langeren Zeitraum erbringen kann. Dort, wo dies nicht gegeben ist, wird sich im Falle
von Pflegebedirftigkeit auf Dauer ein Ubergang in eine stationédre Einrichtung kaum
vermeiden lassen. Perspektiven ergeben sich hingegen dort, wo es gelingt, die verfiig-
baren Potenziale in Familie, Nachbarschaft und Bekanntenkreis mit den unterschied-
lichen im Umfeld vorhandenen professionellen und auch semiprofessionellen Hilfean-
geboten optimal zu kombinieren.

91



Kapitelanhang

Logit-Modellanalyse 1 zu Abbildung 2.10: Pflegebedirftige in Privathaushalten
Inanspruchnahme von Sachleistungen der Pflegeversicherung (Sach- vs. Geldleistungen)

Gesamtmodell Signifikante Pradikato-
ren
Bedarfsstufe
Pflegestufe 2 ,796** ,831**
Pflegestufe 3 1,812** 1,720**
Referenzkategorie: Pflegestufe 1 0 0
Beeintrachtigungsprofil
Kognitiv beeintrachtigt / ohne nachtl. Bedarf -,006
Kognitiv unbeeintrachtigt / mit nachtl. Bedarf ,394
Kognitiv beeintrachtigt / mit nachtl. Bedarf -,495
Referenzkategorie: Unbeeintrachtigt 0
Prothesen, Sonde/Katheter, Képerersatzstiicke
Ja 1,026** ,819%*
Referenzkategorie: Nein 0 0
Letzter Besuch Arztpraxis
In den letzten 4 Wochen -1,559** -1,238**
Vor 2-3 Monaten -,872* -,604
Vor 3-12 Monaten -,210 -,097
Referenzkategorie: 1 Jahr und langer 0 0
Hausbesuch durch Hausarzt
Woéchentlich 1,372** 1,686*
14-tagig ,502 1,018**
Monatlich ,825 1,227*
Seltener ,578 ,855*
Referenzkategorie: Nie 0 0
Heilmittel le. 12 Monate (KG / Massagen / Therapie)
Ja ,461
Referenzkategorie: Nein 0
Ehrenamtliche Betreuung
Ja ,940** 770
Referenzkategorie: Nein 0 0
HaushaltsgroRe
1 Personen-Haushalt 1,276* 1,647*
2 Personen-Haushalt 1,342* 1,327*
3 Personen-Haushalt ,696 ,936
4 Personen-Haushalt , 758 ,939
Referenzkategorie: 5 u.m. Personen-Haushalt 0 0
Zahl der privaten Helfer
1 Person -,552
2 Personen -,098
Referenzkategorie: 3 u.m. Personen 0
Hauptpflegeperson (= HPP)
Mutter/Vater 1,208
Tochter/Sohn, Schwiegertochter / -sohn ,913
Sonstige/r Verwandte/r ,769
Nachbar / Bekannte/r 1,005
Referenzkategorie: Partnerin/er 0
Geschlecht HPP
Mannlich ,843** ,449*
Referenzkategorie: Weiblich 0 0
Hochster Schulabschluss HPP
Mittlere Reife / Realschule -,332
Abitur -,091
Referenzkategorie: Volksschule 0
Erwerbstatigkeit HPP
Ja -,078
Referenzkategorie: Nein 0
Verfugbarkeit HPP
Taglich stundenweise -,302 ,038
Unregelmafig 1,395* 1,167*
Referenzkategorie: Rund um die Uhr 0 0
Belastung HPP
Sehr stark ,045
Referenzkategorie: Durchschnittlich stark 0
Nicht gedeckter Hilfebedarf
Ja ,333
Referenzkategorie: Nein 0
Barrierefreier Wohnzugang
Ja, mit Aufzug / Rampe -,375
Nein -,382

Referenzkategorie: Erdgeschoss / keine Stufen 0




Pflegegerechte Ausstattungsmerkmale
Nein -,080
Referenzkategorie: Ja 0
Hilfsmitteldefizit
Ein Hilfsmittel -,195
Zwei und mehr Hilfsmittel -,635
Referenzkategorie: Gedeckter Bedarf 0
Altersklasse Hilfe- und Pflegebedurftige (= H/P)
Bis 59 Jahre -,677
60-79 Jahre -,405
Referenzkategorie: 80 Jahre und alter 0
Geschlecht H/P
Mannlich ,307
Referenzkategorie: Weiblich 0
Familienstand H/P
Verwitwet -,050
Geschieden/Ledig -,113
Referenzkategorie: Verheiratet 0
Hochster Schulabschluss H/P
Mittlere Reife / Realschule -,459
Abitur ,135
Noch in der Schule -,581
Ohne Abschluss -173
Referenzkategorie: Volksschule 0
Erwerbsstatus H/P
Erwerbstatig / Erwerbsperson 1,259* ,302
Schule / Ausbildung 3,460 -,085
Referenzkategorie: Nicht-Erwerbsperson (Rente) 0 0
Letzte Stellung im Beruf H/P
Schule / In Ausbildung (redundant)
Angestellte/r -
Landwirt -,080
Sonst. Selbstandige/r ,675
Mithelfende/r Angehdrige/r -,926
Nie erwerbstatig gewesen -,373
Referenzkategorie: Arbeiter 0 0
Versicherungsstatus H/P
Privat -,337
Referenzkategorie: Gesetzlich 0
Pers. Nettoaquivalenzeinkommen H/P
Keine glltige Angabe -,613 -,691
Bis unter 500 € -1,770* -1,684*
500 b.u. 750 € -,302 -,356
750 b.u. 1.000 € -1,019* -1,019*
1.000 b.u. 1.250 € -,957* -,933*
1.250 b.u. 1.500 € -, 742 -, 737*
Referenzkategorie:1.500 € und mehr
Gebiet
West ,194
Referenzkategorie: Ost 0
BIK-Typ
Ballungsraum -,316
Sonstige GroRstadt -,492
Rander von Ballungsrdume / Sonst. GroR3stadte ,031
Verdichtungsrdume -,689
Referenzkategorie: Landlicher Raum 0
Modellkonstante -4,066** -3,857**
Pseudo-R” ,241 ,163

Kriteriumsvariable ,Art der Leistungen der Pflegeversicherung™ 1 = Geldleistungen, 2 = Sachleistungen.
B-Koeffizienten mit * = Sig.-Niveau < 0,05 bzw. mit ** = Sig.-Niveau < 0,01. (*) =< 0,1
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Lo?it-ModeIIanaIyse zu Abbildung 2.16: Pflegebeddrftige in Privathaushalten
Eelastur;g der Hauptpflegeperson (= HPP) (sehr stark belastet vs. durchschnittlich oder wenig
elastet

Gesamtmodell Signifikante Pradikato-
ren
Bedarfsstufe
Pflegestufe 2 ,420* ,522
Pflegestufe 3 1,264** 1,396*
Referenzkategorie: Pflegestufe 1 0 0
Beeintrachtigungsprofil .
Kognitiv beeintrachtigt / ohne nachtl. Bedarf ,566 478"
Kognitiv unbeeintrachtigt / mit nachtl. Bedarf ,918** ,757**
Kognitiv beeintrachtigt / mit nachtl. Bedarf 2,170** 2,058**
Referenzkategorie: Unbeeintrachtigt 0 0
Prothesen, Sonde/Katheter, Kbperersatzsticke
Ja ,082
Referenzkategorie: Nein 0
Letzter Besuch Arztpraxis
In den letzten 4 Wochen ,065
Vor 2-3 Monaten -,169
Vor 3-12 Monaten -,017
Referenzkategorie: 1 Jahr und langer 0
Hausbesuch durch Hausarzt
Wodchentlich ,063
14-tagig -,068
Monatlich ,109
Seltener -,551
Referenzkategorie: Nie 0
Heilmittel le. 12 Monate (KG / Massagen / Therapie)
Ja ,521
Referenzkategorie: Nein 0
Inanspruchnahme professioneller Hilfeleistungen
Ja ,362
Referenzkategorie: Nein 0
Inanspruchnahme von Beratungsleistungen
Ab und an -,256
RegelmaRig ,060
Referenzkategorie: Nie 0
Ehrenamtliche Betreuung
Ja -,629
Referenzkategorie: Nein 0
HaushaltsgroRe
1 Personen-Haushalt -,585 =777
2 Personen-Haushalt -,755 -,510
3 Personen-Haushalt -1,086* -,901
4 Personen-Haushalt -,374 -,360
Referenzkategorie: 5 u.m. Personen-Haushalt 0 0
Zahl der privaten Helfer
1 Person ,191
2 Personen ,109
Referenzkategorie: 3 u.m. Personen 0
Hauptpflegeperson (= HPP)
Mutter/Vater ,435 ,440
Tochter/Sohn, Schwiegertochter / -sohn ,264 -,325
Sonstige/r Verwandte/r -,086 -,520
Nachbar / Bekannte/r -6,542** -4,885%*
Referenzkategorie: Partnerin/er 0 0
Geschlecht HPP
Mannlich ,181
Referenzkategorie: Weiblich 0
Hochster Schulabschluss HPP
Mittlere Reife / Realschule -,656*
Abitur -,363
Referenzkategorie: Volksschule 0
Erwerbstéatigkeit HPP
Ja ,761** 770
Referenzkategorie: Nein 0 0
Verfugbarkeit HPP
Téglich stundenweise -,888** -,887**
UnregelmaRig -1,411% -1,278*
Referenzkategorie: Rund um die Uhr 0 0
Nicht gedeckter Hilfebedarf
Ja 577* ,379(%)
Referenzkategorie: Nein 0 0
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Barrierefreier Wohnzugang

Ja, mit Aufzug / Rampe ,196
Nein ,336
Referenzkategorie: Erdgeschoss / keine Stufen 0

Pflegegerechte Ausstattungsmerkmale
Nein -,204
Referenzkategorie: Ja 0

Hilfsmitteldefizit

Ein Hilfsmittel ,606 247
Zwei und mehr Hilfsmittel 2,130** 2,027
Referenzkategorie: Gedeckter Bedarf 0 0
Altersklasse Hilfe- und Pflegebedirftige (= H/P)
Bis 59 Jahre 227
60-79 Jahre -,230
Referenzkategorie: 80 Jahre und alter 0
Geschlecht H/P
Mannlich ,097
Referenzkategorie: Weiblich 0

Familienstand H/P

Verwitwet -,608
Geschieden/Ledig ,009
Referenzkategorie: Verheiratet 0
Hochster Schulabschluss H/P
Mittlere Reife / Realschule ,584
Abitur -,622
Noch in der Schule -, 748
Ohne Abschluss ,226
Referenzkategorie: Volksschule 0
Erwerbsstatus H/P
Erwerbstatig / Erwerbsperson -,669
In Ausbildung, Nie erwerbstéatig gewesen (redundant)
Referenzkategorie: Nicht-Erwerbsperson (Rente) 0

Letzte Stellung im Beruf H/P

Schule / In Ausbildung (redundant) -, 734
Angestellte/r -,436 -,135
Landwirt -1,798* -1,689*
Sonst. Selbstandige/r -,047 425
Mithelfende/r Angehorige/r -,519 -,478
Nie erwerbstatig gewesen -, 478 -,339
Referenzkategorie: Arbeiter 0 0
Versicherungsstatus H/P
Privat ,436
Referenzkategorie: Gesetzlich 0
Pers. Nettodquivalenzeinkommen H/P
Keine glltige Angabe -,142
Unter 500 € -,690
500 b.u. 750 € -,479
750 b.u. 1.000 € -,365
1.000 b.u. 1.250 € -,437
1.250 b.u. 1.500 € ,201
Referenzkategorie: 1.500 € und mehr 0
Gebiet
West -,140
Referenzkategorie: Ost 0
BIK-Typ
Ballungsraum 431
Sonstige GrofRstadt 426
Rander von Ballungsrdume / Sonst. Grof3stadte ,333
Verdichtungsraume ,180
Referenzkategorie: Landlicher Raum 0
Kovariate:
Fremd- vs. Selbstauskunft -,202
Modellkonstante - 471* -,1448*
Pseudo-R? ,304 249

Kriteriumsvariable ,Belastungsgrad der Hauptpflegeperson (= HPP)": 1 = sehr stark, 2 = durchschnittlich oder wenig.
Binar-logistische Regression
B-Koeffizienten mit * = Sig.-Niveau < 0,05 bzw. mit ** = Sig.-Niveau < 0,01. (*) =< 0,1
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Logit-Modellanalyse zu Abbildung 2.18: Pflegebedurftige in Privathaushalten
Nicht gedeckter Hilfe- oder Pflegebedarf (ja vs. nein)

Gesamtmodell Signifikante Pradikato-
ren
Bedarfsstufe .
Pflegestufe 2 ,353 ,403"
Pflegestufe 3 -1,031* - 771
Referenzkategorie: Pflegestufe 1 0 0
Beeintrachtigungsprofil
Kognitiv beeintrachtigt / ohne nachtl. Bedarf -,020 -,065
Kognitiv unbeeintrachtigt / mit nachtl. Bedarf ,278 ,353
Kognitiv beeintrachtigt / mit nachtl. Bedarf ,880* ,644*
Referenzkategorie: Unbeeintrachtigt 0 0
Prothesen, Sonde/Katheter, Kbperersatzstucke
Ja 273
Referenzkategorie: Nein 0
Letzter Besuch Arztpraxis
In den letzten 4 Wochen ,158
Vor 2-3 Monaten -,132
Vor 3-12 Monaten -,810
Referenzkategorie: 1 Jahr und léanger 0
Hausbesuch durch Hausarzt
Wdchentlich 117
14-tagig ,263
Monatlich -,592
Seltener -,106
Referenzkategorie: Nie 0
Heilmittel le. 12 Monate (KG / Massagen / Therapie)
Ja -1,311%* -, 759*
Referenzkategorie: Nein 0 0
Inanspruchnahme professioneller Hilfeleistungen
Ja ,698** ,584**
Referenzkategorie: Nein 0 0
Inanspruchnahme von Beratungsleistungen
Ab und an -,052
RegelmaRig -,053
Referenzkategorie: Nie 0
Ehrenamtliche Betreuung
Ja -,328
Referenzkategorie: Nein 0
HaushaltsgroRe
1 Personen-Haushalt ,336
2 Personen-Haushalt , 758
3 Personen-Haushalt ,390
4 Personen-Haushalt ,066
Referenzkategorie: 5 u.m. Personen-Haushalt 0
Zahl der privaten Helfer
Keine privaten Helfer ,632
1 Person -,470
2 Personen ,057
Referenzkategorie: 3 u.m. Personen 0
Hauptpflegeperson (= HPP)
Keine privaten Helfer (redundant)
Mutter/Vater ,063
Tochter/Sohn, Schwiegertochter / -sohn ,094
Sonstige/r Verwandte/r -,118
Nachbar / Bekannte/r -,164
Referenzkategorie: Partnerin/er 0
Geschlecht HPP
Keine privaten Helfer (redundant)
Mannlich -,194
Referenzkategorie: Weiblich 0
Hochster Schulabschluss HPP
Keine privaten Helfer (redundant)
Mittlere Reife / Realschule ,167
Abitur ,512
Referenzkategorie: Volksschule 0
Erwerbstéatigkeit HPP
Keine privaten Helfer (redundant)
Ja -,501
Referenzkategorie: Nein
Verfugbarkeit HPP
Keine privaten Helfer (redundant)
Téaglich stundenweise ,063
UnregelmaRig ,116
Referenzkategorie: Rund um die Uhr 0
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Belastung HPP

Keine privaten Helfer (redundant) ,899*
Sehr stark ,512(*) ,4970
Referenzkategorie: Durchschnittlich stark 0 0
Barrierefreier Wohnzugang
Ja, mit Aufzug / Rampe ,240
Nein -,120
Referenzkategorie: Erdgeschoss / keine Stufen 0
Pflegegerechte Ausstattungsmerkmale
Nein ,016
Referenzkategorie: Ja 0
Hilfsmitteldefizit
Ein Hilfsmittel -,272 ,092
Zwei und mehr Hilfsmittel 1,362* 1,596**
Referenzkategorie: Gedeckter Bedarf 0 0
Altersklasse Hilfe- und Pflegebedurftige (= H/P)
Bis 59 Jahre ,900 ,233
60-79 Jahre ,718* ,354
Referenzkategorie: 80 Jahre und alter 0 0
Geschlecht H/P
Mannlich -,135
Referenzkategorie: Weiblich 0
Familienstand H/P
Verwitwet 779
Geschieden/Ledig 497
Referenzkategorie: Verheiratet 0
Hochster Schulabschluss H/P
Mittlere Reife / Realschule 178 ,339
Abitur -,332 -,256
Noch in der Schule -,636 -,694
Ohne Abschluss -1,819** -,962
Referenzkategorie: Volksschule 0
Erwerbsstatus H/P
Erwerbstéatig / Erwerbsperson -,460
Schule / Ausbildung (redundant)
Referenzkategorie: Nicht-Erwerbsperson (Rente) 0
Letzte Stellung im Beruf H/P
Schule / In Ausbildung (redundant)
Angestellte/r ,458
Landwirt -,379
Sonst. Selbstandige/r ,572
Mithelfende/r Angehdrige/r , 755
Nie erwerbstatig gewesen ,352
Referenzkategorie: Arbeiter 0
Versicherungsstatus H/P
Privat -,572
Referenzkategorie: Gesetzlich 0
Pers. Nettoaquivalenzeinkommen H/P
Keine glltige Angabe ,540 ,857*
Unter 500 € 1,729* 1,452*
500 b.u. 750 € AT7 ,313
750 b.u. 1.000 € ,811* ,724*%
1.000 b.u. 1.250 € ,582 ,605
1.250 b.u. 1.500 € 247 441
Referenzkategorie: 1.500 € und mehr 0 0
Gebiet
West 1,351** 1,215*
Referenzkategorie: Ost 0
BIK-Typ
Ballungsraum -,192
Sonstige GroRstadt -,566
Rander von Ballungsrdume / Sonst. GroRstadte -,426
Verdichtungsrdaume -,290
Referenzkategorie: Landlicher Raum 0
Kovariate: ,233
Fremd- vs. Selbstauskunft
Modellkonstante -5,275** -3,967**
Pseudo-R? ,192 123

Kriteriumsvariable ,Nicht gedeckter Hilfebedarf*: 1 = ja, 2 = nein.

Binar-logistische Regression

B-Koeffizienten mit * = Sig.-Niveau < 0,05 bzw. mit ** = Sig.-Niveau < 0,01. (*) =< 0,1
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Martina Schéaufele, Leonore Kéhler, Sandra Teufel und Siegfried Weyerer

3. Betreuung von demenziell erkrankten Menschen in Privathaus-
halten: Potenziale und Grenzen

3.1 Ziele der Teilstudie

Eine der groRten sozial- und gesundheitspolitischen Herausforderungen, die in den
Industrielandern durch den demografischen Wandel entstanden ist, besteht in der Ver-
sorgung von demenzkranken alteren Menschen. In Deutschland liegt die Zahl von De-
menzkranken in der Uber 65jahrigen Bevodlkerung bereits heute bei schatzungsweise
einer Million. Ausgehend von den Ergebnissen einzelner regionaler Untersuchungen
lasst sich hochrechnen, dass davon etwa 600.000 (Bickel 2004) im hauslichen Umfeld
und 400.000 in Altenpflegeheimen betreut werden. Wie bei sonst keiner anderen rele-
vanten Erkrankungsgruppe scheint eine intramurale Versorgung mit fortschreitender
Erkrankung immer wahrscheinlicher zu werden. Einer groften Bevodlkerungsstudie aus
Kanada zufolge befanden sich 21% der leicht demenziell Erkrankten, 45% der mittel-
schwer und Uber 85% der schwer Demenzkranken in stationarer Pflege (Graham et al.
1997). Da derzeit nicht abzusehen ist, ob und wann die aktuellen Paradigmen der
Grundlagenforschung, wie z.B. die Amyloidimmunisierung, zu kausalen Behandlungs-
ansatzen oder gar Praventionsmdglichkeiten beim Menschen flihren, muss man mit
einer weiteren betrachtlichen Zunahme der Haufigkeit von Demenzerkrankungen
rechnen. Unter den gegebenen Voraussetzungen wird prognostiziert, dass sich die
Krankenzahl in Deutschland bis zum Jahr 2050 mehr als verdoppeln, d.h. auf weit Uber
zwei Millionen anwachsen wird. Die Familien und die sozialen Sicherungssysteme
werden somit mit einer sich verscharfenden Problemlage konfrontiert, die eine bedurf-
nisorientierte Planung und optimale Nutzung der vorhandenen Ressourcen verlangt,
auch unter dem Gesichtspunkt der Kosteneffizienz (Bickel 2004). Nach den gesetz-
lichen Rahmenbedingungen, die zudem dem personlichen Wunsch der meisten
Menschen entsprechen, ist dabei der hauslichen Versorgung grundsatzlich Vorrang vor
der stationaren Pflege einzuraumen.

Eine fundierte Kenntnis der Charakteristika sowie der Hilfe- und Unterstiitzungsbedarfe
der Zielgruppe in ihren jeweiligen Lebenszusammenhangen ist eine wichtige Voraus-
setzung fur die kinftige Planung und Gestaltung der Versorgung. Es ist erforderlich,
diejenigen Bedingungen zu beschreiben, unter denen Demenzerkrankte im Privat-
haushalt betreut werden, mit dem Ziel Versorgungslicken und mogliche Fehlentwick-
lungen zu identifizieren und zu eruieren, welche Faktoren die hausliche Versorgung
stabilisieren oder gefahrden.

Zu diesem Zweck wurde das vorliegende Teilprojekt in Auftrag gegeben. Es handelt

sich dabei um die bislang einzige Untersuchung in Deutschland auf diesem Gebiet, die
auf einer bundesweiten populationsbezogenen Studie basiert.
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Das Hauptziel war die Gewinnung eines reprasentativen Bildes der Lebenssituation
von Demenzkranken und ihren Pflegepersonen in Privathaushalten, wobei insbeson-
dere folgende Merkmale untersucht werden sollten:

e Demenzkranke: Soziodemografische Merkmale, Merkmale, die mit der Demenz
assoziiert  sind (Schweregrad, neuropsychiatrische Symptome und
Verhaltensauffalligkeiten), korperliche Beeintrachtigungen, Hilfe- und Pflegebedarf,
Helfernetz, Inanspruchnahme professioneller und anderer bezahlter Hilfe sowie so-
zialer Leistungen, Stabilitdt der hauslichen Versorgung.

e Private Pflegepersonen: soziodemografische Merkmale Lebenssituation, Beanspru-
chung, Belastung, gesundheitliche Beeintrachtigungen und potentielle Ressourcen.

Auf der Grundlage dieser Resultate sollte ermittelt werden, welche Faktoren mit der
Stabilitat des hauslichen Versorgungsarrangements in Zusammenhang stehen.

In Verbindung mit den anderen Teilprojekten ist Aufschluss dartber zu erwarten, durch
welche spezifischen Malknahmen der Verbleib psychisch veranderter alterer Menschen
im hauslichen Umfeld geférdert werden kann. Ferner soll Auskunft dartiber gegeben
werden, wo die Grenzen des Verbleibs im hauslichen Umfeld zu ziehen sind und unter
welchen Umstanden eine intramurale Langzeitversorgung der Betroffenen wahrschein-
lich wird.

3.2 Methodik

Die Forschungsziele wurden im Rahmen einer Querschnittstudie untersucht, die eng
mit der vorgeschalteten Reprasentativerhebung von Infratest verknupft war: Aus den in
der Reprasentativerhebung befragten Personen gingen diejenigen in die vorliegende
Untersuchungsstichprobe ein, die

— ihre Einwilligung zu einer erneuten Befragung durch unsere Forschungsgruppe
gegeben hatten

— Uber 60 Jahre alt waren

— bei der Durchfihrung wenigstens einer basalen oder instrumentellen Alltagsaktivitat
beeintrachtigt waren oder bei mindestens einer Alltagsaktivitat regelmaRig die Hilfe
einer anderen Person in Anspruch nahmen und

— mittels eines Screenings durch Infratest als ,kognitiv auffallig” identifiziert wurden.

Das Screening bestand aus den beiden folgenden Komponenten: 1) dem kognitiven
Screeningtest ,6-CIT“ (Katzmann et al. 1983; Brooke und Bullock 1999; deutsche
Ubersetzung von Bickel), 2) der Fremdeinschatzung des kognitiven Zustands durch
eine Bezugsperson anhand einfacher Leitlinien. Die Leitlinien wurden in Anlehnung an
eine Kurzskala von Cooper et al. 1992 entwickelt, die sich in einer Allgemeinpraxisstu-
die sehr gut bewahrt hatte. Sie enthielten die Operationalisierungen von vier Graden
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kognitiver Beeintrachtigung, die von kognitiv vollig unbeeintrachtigt bis schwere
Demenz reichten (siehe auch Teil von Infratest). Sobald eine Probandin oder ein
Proband den festgelegten Grenzwert (,Cut-off‘) im 6-CIT Uberschritten hatte und/oder
von einer Bezugsperson wenigstens dem Grad 2 (Gedachtnis hat merklich nachgelas-
sen...) der Leitlinien zugeordnet wurde, erfolgte eine Einstufung als ,kognitiv auffallig“.
Die Cut-offs fir kognitive Auffalligkeit wurden mit 6 Fehlerpunkten im 6-CIT und
Schweregrad 2 der Leitlinien sehr niedrig gewahlt, mit dem Ziel eine hohe Sensitivitat
hinsichtlich der Identifizierung von Demenzen einschlie3lich leichter Schweregrade zu
erreichen.

Des Weiteren sollten die privaten Hauptpflegepersonen der Probandinnen und Pro-
banden untersucht werden, d.h. die nicht professionellen Hilfspersonen, die die Ver-
sorgung (oder Organisation der Versorgung) malgeblich trugen.

Die zu befragenden Personen wurden von qualifizierten Interviewern und Interviewe-
rinnen (Psychologin/Psychologe, Gerontologin oder Sozialwissenschaftlerin) zu Hause
aufgesucht und mittels eines standardisierten Instrumentariums personlich befragt. Die
Fragen zur Person der Haupthilfsperson und zur Pflegesituation sowie das Instrument
zur Feststellung der Belastung waren demgegeniber als Fragebogen konzipiert, der
selbsténdig und parallel zur Befragung der Probandinnen und Probanden von den pri-
vaten Pflegepersonen bearbeitet werden konnte. In den Fallen, in denen die Haupt-
pflegeperson beim Interview nicht anwesend war, wurde der Fragebogen auf postali-
schem Weg Ubermittelt.

Aulerdem wurde von uns eine Zufallsstichprobe von Personen untersucht, die densel-
ben Kriterien, die oben genannt wurden, entsprachen, im kognitiven Screening jedoch
unauffallig waren (6 CIT-Wert < 6 und/ oder nach Fremdeinschatzung unbeeintrach-
tigt). Die Untersuchung dieser Stichprobe, die nicht Bestandteil des Forschungsauf-
trags war, diente in erster Linie der Uberpriifung des kognitiven Screenings im Hinblick
auf seine Tauglichkeit, kognitiv beeintrachtigte altere Menschen im Rahmen von Feld-
studien zu identifizieren.

Die Zusammenstellung des Untersuchungsinstruments erfolgte in enger Absprache mit
den Verbundpartnerinnen und -partnern. Wichtige Bestandteile des Instruments waren
Interviews und Skalen zur standardisierten Einschatzung des psychischen Zustands
der zu befragenden Personen, wie z.B. das SIDAM - Strukturiertes Interview fir die
Diagnose einer Demenz vom Alzheimer Typ, der Multiinfarkt-Demenz — (oder vaskula-
ren) Demenz und Demenzen anderer Atiologie (Zaudig & Hiller 1996), das Clinical
Dementia Rating (Hughes et al. 1982), eine modifizierte Fassung des Neuropsychiatri-
schen Inventars (Cummings 1997, Wood et al. 2000), die 15-ltem-Kurzform der Geri-
atric Depression Scale (Yesavage et al 1983, Sheik & Yesavage 1986; deutsche Uber-
setzung Arbeitsgruppe ,Geriatrisches Assessment” 1994) sowie der MDE-Teil des
SKID | (Wittchen et al. 1997). Aullerdem wurde das kognitive Screening, der 6-CIT
(Katzmann et al. 1983; Brooke und Bullock 1999), der bereits von Infratest erhoben
wurde, nochmals von uns durchgefihrt. Die genannten Instrumente waren bereits in
anderen Studien erprobt worden und hatten sich, teilweise auch unter Feldstudienbe-
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dingungen (z.B. Riedel-Heller et al. 2001), als ausreichend valide und reliabel erwie-
sen.

Abgesehen davon, wurden verschiedene Skalen zur Erfassung korperlicher Beein-
trachtigungen und Behinderungen eingeschlossen sowie Skalen zur differenzierten
Einschatzung des Hilfe- und Pflegebedarfs, der Art und des zeitlichen Umfangs tat-
sachlich erhaltener Hilfen und des bestehenden Helfernetzes. Wissensbestande utber
Hilfsmoglichkeiten, arztliche Versorgung, Lebenslage und Wohnbedingungen sowie
Absichten, das hausliche Versorgungsarrangement zu beenden und stationare Pflege
in Anspruch zu nehmen, wurden ebenfalls standardisiert erfragt. Letztere Fragen und
Skalen entsprachen aus Grunden der Vergleichbarkeit in weiten Teilen dem Instru-
mentarium der Reprasentativstudie. Schliellich wurden von unserer Arbeitsgruppe
entwickelte operationale Kriterien vorgegeben, mittels derer die Interviewerinnen und
Interviewer die Stabilitdt und Perspektive der vorgefundenen hauslichen Versorgungs-
arrangements unter Berlicksichtigung aller verfigbaren Informationen einschatzten.

Falls eine zuverlassige Erhebung bei den Probanden aufgrund kognitiver oder sensori-
scher Beeintrachtigungen nicht oder nur eingeschrankt méglich war, wurden Informati-
onen durch eine Befragung der Hauptbezugsperson eingeholt. Anamnestische Infor-
mationen und andere Auskiinfte, die insbesondere der Abklarung des psychischen
Zustands und der Beschreibung der Versorgungssituation dienten, wurden auch dann
systematisch bei den Bezugspersonen erhoben, wenn a) das Ergebnis des kognitiven
Tests aus dem SIDAM auf eine kognitive Beeintrachtigung hinwies (in jedem Fall bei
einem Mini-Mental-Score < 24 Punkte), b) die Probandinnen und Probanden das Inter-
view verweigerten, abbrachen oder von ihren Bezugspersonen ,geschutzt wurden,
d.h. das Probandeninterview seitens der Bezugspersonen abgelehnt wurde oder c) die
zu befragenden Personen nach dem Interview durch Infratest in eine stationare Alten-
hilfeeinrichtung Ubersiedelt oder verstorben waren.

Der Fragebogen fir die private Haupthilfsperson enthielt standardisierte Skalen zur
Erfassung von korperlichen und emotionalen Belastungen im Zusammenhang mit der
Pflege, wie die Hausliche Pflege-Skala (HPS) von Grafel und Leutbecher (1993), oder
Teile des Berliner Inventars zur Angehdrigenbelastung — Demenz (BIZA-D; Zank &
Schacke 2004). Ferner wurden Lebenslage, Qualifikation und Vorerfahrungen in der
Pflege, Einstellungen zur Pflege, Informiertheit Uber professionelle Dienste und andere
Unterstlitzungsmaoglichkeiten sowie die Inanspruchnahme von entlastenden Angeboten
systematisch erfragt. AbschlieRend wurde die Haupthilfsperson um die Beurteilung der
zeitlichen Perspektive des bestehenden Arrangements gebeten und Uber Absichten
oder bereits erfolgte Schritte zu einer Institutionalisierung befragt.

Die Erhebungsphase der Vertiefungsstudie ,Demenz” begann im Mai 2003, nach Ab-
schluss der Reprasentativerhebung durch Infratest, und endete im Mai 2004. Die ins-
gesamt sechs Interviewerinnen und Interviewer waren Uber das gesamte Bundesgebiet
verteilt tatig. Sie wurden im Hinblick auf die Kontaktaufnahme mit den zu befragenden
Personen sowie im Hinblick auf die Anwendung des Instrumentariums von der Pro-
jektleitung eingehend geschult. Wahrend des einjahrigen Erhebungsintervalls fanden
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im Abstand von durchschnittlich zwei Monaten Teambesprechungen in Mannheim
statt, die in erster Linie der Qualitatskontrolle der erhobenen Daten und Diagnosen
dienten. Jedes Interview wurde mindestens von einer weiteren wissenschaftlichen Mit-
arbeiterin Uberprift. Bei Unklarheiten und diskrepanten Einschatzungen wurden ge-
meinsam mit der Projektleitung Konsensusurteile getroffen.

3.3 Die Untersuchungstichproben

3.3.1  Stichprobenbildung und -bearbeitung

Von Infratest wurden alle Adressen von befragten Personen zur Verfliigung gestellt, die
die weiter oben genannten Kriterien erfiillten (Zustimmung zu Weiterbefragung, 60
Jahre oder alter, wenigstens eine (I)ADL Beeintrachtigung) und Hinweise auf eine kog-
nitive Beeintrachtigung zeigten. Die Zahl dieser Personen belief sich nach Bereinigung
um nicht identifizierbare (fehlerhafte) Adressen oder fehlerhaft zugeordnete Personen
auf 481. Des Weiteren wurden von Infratest per Zufall Personen ausgewahlt, die
ebenfalls die genannten Kriterien erflllten, kognitiv aber unauffallig waren. Nach der
Adressenbereinigung setzte sich die zusatzliche Stichprobe aus 296 Personen zu-
sammen (Abbildung 3.1).

Von der Stichprobe der kognitiv Auffalligen konnte bei 294 (61,1%) von insgesamt 481
Personen eine Befragung durchgefihrt werden. Da die Befragung durch unsere Ar-
beitsgruppe durchschnittlich erst 9,9 (SD 4,2) Monate nach der Reprasentativerhebung
erfolgen konnte, waren 52 Personen (10,8%) der bereinigten Bruttostichprobe (N=481)
verstorben und weitere 24 (5%) waren in ein Altenpflegeheim eingetreten (davon
waren mittlerweile ebenfalls drei Personen verstorben). 108 Personen (22,5%) verwei-
gerten die Teilnahme an unserer Studie und bei drei dlteren Menschen (0,6%) schei-
terte die Kontaktaufnahme, weil sie zu Hause nicht erreicht werden konnten. 53
(18,1%) der 294 Personen in der Nettostichprobe der kognitiv Auffalligen wurden von
privaten Bezugspersonen geschitzt, d.h. sie konnten nicht persénlich interviewt
werden. In diesen Fallen wurden die Informationen ausschliel3lich von engen Bezugs-
personen erhoben.

Von der bereinigten Stichprobe der kognitiv unauffalligen Probandinnen und Proban-
den (N=296) beteiligten sich 207 (69,9%) Personen an unserer Untersuchung. Erwar-
tungsgemal waren hier die Ausfallraten aufgrund von Mortalitat (5,7%) und Institutio-
nalisierung (1%) deutlich geringer als in der Stichprobe der kognitiv Auffalligen,
wahrend die Verweigerungsrate mit 22,6% nahezu gleich hoch ausfiel.
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Abbildung 3.1: Stichprobenausschdpfung

B: 108/3 | verweigert/nicht erreicht
U: 67/2 |22,5% (175) bzw. 0,6% (5)
Adressen bereinigte
V((Z%r; gf%tgf)t St'“’?%"be B294 | i durchgefiihrt (im Privat-
(777) U: 207 | i haushalt) 64,5% (501)
B: 510 | B:481
U: 300 + 153* U: 296 B 52 verstorben
* zusétzlich ange- U- 17 8,9% (69) \
forderte Adressen - .
(nur 21 bearbeitet) durchgefuhrt (Ausgeschie-

dene) + Sterbedaten
7,2% (56) + 4,2% (33)

B 24 im Heim A
u:3 3,5% (27)

B= kognitiv beeintrachtigt (6CIT-Score >=6 bzw. Fremdeinschatzung >=2)
U= kognitiv unbeeintrachtigt

Alle Personen der kognitiv auffalligen Stichprobe zusammengenommen, die aufgrund
von Tod, Heimeintritt und Verweigerung nicht an unserer Befragung teilnahmen, unter-
schieden sich von den Befragten weder hinsichtlich des Durchschnittsalters, des Ge-
schlechts und der Wohnsituation noch im Hinblick auf das Ausmal} der Alltagsein-
schrankungen, der kognitiven Beeintrachtigungen und der Verteilung der Pflegestufen.
Ausfalle durch Tod oder Institutionalisierung waren zwar mit einem signifikant hdheren
Alter und einer durchschnittlich héheren Beeintrachtigung in den Alltagsfunktionen
verbunden. Bei den Verweigerungen verhielt es sich jedoch umgekehrt, so dass insge-
samt gesehen erfreulicherweise keine Unterschiede in den relevanten Merkmalen
zwischen Befragten und nicht Befragten bestanden.

Bei der Beurteilung der Ausfallraten muss bericksichtigt werden, dass bereits bei der
vorgeschalteten Reprasentativerhebung 43,7% bzw. 27,9% (Seniorenstichprobe) der
zufallig ausgewahlten Haushalte eine Beteiligung an der Untersuchung ablehnten. Von
den durch Infratest Befragten lehnten schlieRlich weitere 49,1% die Weitergabe ihrer
Adresse an unsere Arbeitsgruppe ab. Letztere wiesen tendenziell eine geringere kog-
nitive und funktionale Beeintrachtigung auf als die Teilnahmewilligen. Andere Faktoren
spielten bei der Wiederbefragungsbereitschaft keine Rolle.

3.3.2 Anzahl Demenzkranker und Ergebnisse des Screenings

In der Nettostichprobe der im Infratest-Screening kognitiv auffalligen Personen (N=294)
konnten bei 292 ausreichend Informationen erhoben werden, um eine Demenzdiag-
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nose zu stellen oder auszuschlielien. Nach den operationalen Kriterien des DSM-IV im
SIDAM wiesen 137 Proband/innen (46,9%) ein Demenz-Syndrom leichten, mittleren
oder schweren Grades auf. Die ubrigen 155 Personen (53,1%) erfillten die DSM-IV
Kriterien nicht, demzufolge wurde das Vorliegen eines demenziellen Syndroms ausge-
schlossen. Deutlich mehr als die Halfte der nicht demenziell Erkrankten (68,3%) zeigte
jedoch eine erhdhte depressive Symptomatik, so dass nach dem gebrauchlichen Cut-
off der Geriatric Depression Scale (GDS) (Summenwert = 3) eine depressive Stdrung
zumindest mdglich war, bei 48,8% war sie sogar wahrscheinlich (Summenwert = 5).
Die Diagnose einer aktuellen ,Major Depressive Episode“ nach dem SKID wurde bei
3,4% der nicht demenziell Erkrankten vergeben.

Mittels des Screenings wurden demnach auch andere Stérungen, die mit kognitiven
Auffalligkeiten verbunden sein kénnen, erfasst, wie depressive Stoérungen. Dieser
Befund entsprach den Erwartungen, zumal die Cut-offs bei beiden Komponenten des
kognitiven Screenings bewusst niedrig gewahlt waren, um eine hohe Sensitivitat fir die
Entdeckung demenzieller Stérungen zu gewahrleisten.

Dass dieses Ziel erreicht wurde, bestatigten weitere Analysen bei der Stichprobe der
im Screening kognitiv unauffalligen Personen: Von den 207 von uns untersuchten Pro-
bandinnen und Probanden entsprachen lediglich 13 (6,3%) den DSM-IV —Kriterien
eines demenziellen Syndroms. Bei allen tbrigen 194 (93,7%) Probandinnen und Pro-
banden war keine Demenz festzustellen. Hierbei ist zu beachten, dass der Abstand
zwischen der Infratest- und unserer Befragung zum Teil mehr als 12 Monate betrug. In
diesem Zeitraum kann sich der kognitive Zustand durchaus erheblich verschlechtert
haben.

Fir das Screening von Infratest — 6-CIT oder Fremdeinschatzung — wurde fir die Ge-
samtstichprobe, die sich aus den Stichproben der kognitiv beeintrachtigten und unbe-
eintrachtigten Personen zusammensetzte, eine Sensitivitdt von 96,0% und eine Spezi-
fitat von 58,8% im Hinblick auf die Identifikation demenzieller Syndrome leichten, mitt-
leren oder schweren Grades ermittelt.

3.4 Merkmale der demenziell Erkrankten
3.4.1 Soziodemografische Merkmale und Demenzschwere

Fur die weiteren Analysen wurden neben den 137 Demenzkranken aus der Stichprobe
der kognitiv Auffalligen auch die 13 Demenzkranken aus der Stichprobe der im Scree-
ning kognitiv unauffalligen Probandinnen und Probanden einbezogen sowie ein weite-
rer Proband, der zwar einem von Infratest befragten Haushalt angehoérte, jedoch nicht
als Proband ausgewahlt worden war. Die Gesamtzahl der untersuchten Demenzkran-
ken belief sich somit auf 151 Personen, die knapp die Halfte (49,3%) der genauer un-
tersuchten Stichprobe ausmachten. Fir vergleichende Analysen wurden die 151 de-
menziell Erkrankten den nicht demenziell Erkrankten (N=155) aus der Stichprobe der
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im Screening kognitiv Auffalligen gegentbergestellt. Tabelle 1 zeigt die so gebildete
Untersuchungsstichprobe (N=306) nach diagnostischer Einschatzung und Geschlecht.
Wahrend die Entscheidung hinsichtlich des Vorliegens eines demenziellen Syndroms
nach den im SIDAM operationalisierten Kriterien des DSM-IV getroffen wurde, erfolgte
die Schweregradsbeurteilung nach dem Clinical Dementia Rating (CDR) (Hughes et al.
1982, deutsche Ubersetzung Bickel 1995). Alle Personen, die gemal dem CDR leicht,
mittelschwer oder schwer demenzkrank waren, wiesen auch nach DSM-IV ein De-
menzsyndrom auf. 65 von 155 Personen (41,9%), die nach DSM-IV nicht alle Kriterien
fur ein demenzielles Syndrom erfiillten und deshalb der Kategorie “keine Demenz* zu-
geordnet wurden, waren in der CDR als fraglich dement beurteilt worden.

Wie aus Tabelle 3.1 hervorgeht, waren von den 151 Demenzfallen 67 von einer
leichten, 51 von einer mittelschweren und 33 von einer schweren Demenz betroffen.
Die Manner und Frauen in der Stichprobe unterschieden sich weder hinsichtlich der
Anteile von Demenzerkrankten nennenswert voneinander noch hinsichtlich der Vertei-
lung der Schweregrade. Das Durchschnittsalter der Demenzkranken war mit 81 Jahren
(SD=7,9; Spanne: 62-102) erwartungsgemal} signifikant hdher als das der nicht De-
menzkranken mit 79,4 Jahren (SD=8,0; Spanne: 61-97). Innerhalb der Gruppe der
Demenzkranken stieg das mittlere Alter von 79,7 Jahren (SD=7,0) bei leichter Demenz
Uber 80,9 Jahre (SD=9,0) bei mittelschwerer Demenz auf 83,9 Jahre (SD=7,1) bei
schwerer Demenz an. Die durchschnittliche Dauer der demenziellen Symptomatik
betrug nach Angaben der befragten Bezugspersonen vom Beginn der ersten Sym-
ptome an bis zum gegenwartigen Zeitpunkt 4,7 Jahre (SD=4,1). Die Krankheitsdauer
nahm von 3,9 Jahren (SD=4,0) unter den leicht Demenzkranken auf 6,2 Jahre
(SD=4,0) unter den Betroffenen mit fortgeschrittener Symptomatik zu.

Tabelle 3.1:

Verteilung der Untersuchungsstichprobe nach Demenzschweregrad und Geschlecht
Diagnostische Ein;chatzung nach Gesamt Frauen Manner
COR (Demenzsenweragrad) N (%) N (%) N (%)
Demenz 151 (49,3) 105 (50,0) 46 (47,9)

- Leichte Demenz 67 (21,9) 47 (22,4) 20 (20,8)

- Mittelschwere Demenz 51 (16,6) 34 (16,2) 17 (17,7)

- Schwere Demenz 33 (10,8) 24 (11,4) 9(9,4)
Keine Demenz 155 (50,7) 105 (50,0) 50 (52,1)
Stichprobe gesamt 306 (100,0) 210 (100,0) 96 (100,0)

Von den nicht demenzkranken Probandinnen und Probanden litt nach den Ergebnissen
der Geriatric Depression Scale (GDS) ein hoher Anteil von 68,3% an depressiven Sto-
rungen mehr oder minder schweren Ausmafles, wobei die Stérungen unter den
Mannern Uberraschenderweise haufiger waren als unter den Frauen. Von einer
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schweren depressiven Episode, einer Major Depressive Episode, beurteilt auf der
Basis des SKID, waren allerdings nur 3,4% der nicht Demenzkranken betroffen.

Die hohe Pravalenz und geschlechtsbezogene Verteilung depressiver Stérungen unter
den nicht Demenzkranken hangt wahrscheinlich, wie bereits weiter oben ausgeflhrt,
mit der Screeningmethode zusammen, durch die auch andere Stérungsbilder, die mit
kognitiven Auffalligkeiten assoziiert sind, in die Stichprobe eingeschlossen wurden.
Ruckschlisse auf die Verteilung dieser Stérungen in der Bevolkerung kénnen daraus
selbstverstandlich nicht gezogen werden.

Wie bereits in vorangegangenen Studien, wurde auch in der vorliegenden Untersu-
chung eine hohe Komorbiditat von depressiven Stérungen und leichter Demenz fest-
gestellt: Bei 21,4% der leicht Demenzkranken war nach der GDS eine depressive
Stérung maglich, bei weiteren 54,8% sogar wahrscheinlich. Eine aktuelle Major De-
pressive Episode bestand bei 6%. Bei den mittelschwer und schwer demenzkranken
Proband/innen konnten die GDS und das SKID aufgrund der ausgepragten kognitiven
Einschrankungen in vielen Fallen nicht mehr zuverldssig erhoben werden, weswegen
auf eine Darstellung der depressiven Symptomatik bei diesen Gruppen verzichtet
wurde.

Abgesehen von den dargestellten psychischen Stérungen ergaben sich wahrend des
Forschungsinterviews in sieben Fallen deutliche Hinweise auf den Missbrauch von
Medikamenten, Uberwiegend von Benzodiazepinen, in vier weiteren Fallen Hinweise
auf den Missbrauch von Alkohol. Letztere Falle waren mittlerweile auch von einer De-
menz betroffen. Vier weitere Personen litten an einer lebenslangen geistigen Behinde-
rung, die in zwei Fallen von einer Demenz begleitet wurde. SchlieBlich wurde bei drei
Probandinnen und Probanden eine arztlich diagnostizierte schizophrene Stérung be-
richtet; bei allen drei Betroffenen hatte sich im héheren Alter zudem eine Demenz ent-
wickelt.

3.4.2 Nicht-kognitive Symptome (Neuropsychiatrische Symptome und Verhal-
tensaufféalligkeiten) bei Demenz

Die meisten Demenzformen sind nicht nur mit fortschreitenden kognitiven Verschlech-
terungen verbunden, sondern auch mit tiefgreifenden Veranderungen des Geflihlsle-
bens und des Verhaltens. Nicht selten kommt es zu pathologischen Ausformungen wie
Depressionen, Schlafstérungen, Agitiertheit, Angst, paranoid-halluzinatorische Syn-
drome, Aggressivitdt oder anklammerndes Verhalten. Solche neuropsychiatrischen
Symptome und Verhaltensauffalligkeiten werden Ublicherweise unter dem Oberbegriff
nicht-kognitive Symptome zusammengefasst und fihren haufig zu einer Verschlechte-
rung der Lebensqualitat des Kranken, zu erheblichen Belastungen fiir die Betreuenden
und zu einer friihzeitigen Institutionalisierung (z.B. Chung & Cummings 2000). Um
diese betreuungsrelevanten und potenziell gut zu beeinflussenden Symptome zu er-
fassen, wurde zum einen eine Kurzform des Neuropsychiatrischen Inventars (NPI-NH-
Q) (Cummings 1997; modifiziert nach Kaufer et al. 2000, deutsche Ubersetzung Ar-
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beitsgruppe Psychogeriatrie 2000) angewandt. Die zwoIf neuropsychiatrischen Sym-
ptombereiche des NPI-NH-Q wurden im Interview von der Hauptbezugsperson des
oder der Demenzkranken hinsichtlich ihres Auftretens in den vergangenen vier
Wochen, dem Ausmald ihrer Schwere und ihrer belastenden Auswirkungen auf die
Hauptbezugsperson beurteilt. Zum anderen wurde eine modifizierte Kurzform des
Cohen-Mansfield-Agitiertheit-Inventars (CMAI; Cohen-Mansfield 1996, Gemeinsame
Vereinbarung uber die Besondere Stationare Dementenbetreuung in Hamburg 1999)
eingesetzt, mittels derer speziell agitierte Verhaltensauffalligkeiten erhoben wurden.

Alle Schweregrade zusammengenommen, wurde bei 93,6% der Demenzkranken, mit
deren Bezugsperson der NPI-NH-Q durchgefihrt werden konnte, berichtet, dass we-
nigstens eines der zwolf erfragten Symptome in den letzten vier Wochen aufgetreten
war. Dabei wurden die Symptome leichter, mafliger oder schwerer Auspragung zu-
sammengefasst (NPI-NH-Q —Gesamtwert > 0). Bei 81,2% lag der NPI-NH-Q-Gesamt-
schwerescore bei drei und mehr Punkten, d.h. ein Symptom war in schwerer Auspra-
gung (= “Symptom ist sehr auffallend und mit dramatischen Veranderungen verbun-
den®) vorgekommen oder zwei bis drei Symptome in leichterer Form. Im Mittel wurden
von den Bezugspersonen im Laufe der vier Wochen 4,5 (SD=2,7) verschiedene
Symptome bei ihren demenzkranken Angehdrigen beobachtet.

Abbildung 3.2: Haufigkeit der NPI-NH-Q-Einzelsymptome
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Abbildung 3.2 zeigt die Auftretenshaufigkeit der Einzelsymptome des NPI-NH-Q im
vierwdchigen Bezugszeitraum bezogen auf die Gesamtgruppe der demenziell Er-
krankten, wobei nach Auftreten insgesamt und Auftreten nur in schwerer Auspragung
unterschieden wurde. Demnach war Apathie/Gleichglltigkeit mit einem Anteil von
66,7% der Betroffenen das am haufigsten genannte neuropsychiatrische Symptom,
gefolgt von Angst (58%), Depression/Dysphorie (54%), problematischen Schlafge-
wohnheiten (49,6%) und Reizbarkeit/Labilitat (46,7%).

Verglichen mit einer groflen populationsbezogenen Studie in den USA (Lyketsos et al.
2002), in der die Pravalenz mindestens eines NPI-Symptoms im Vierwochenzeitraum
bei 74,6% lag, war die Haufigkeit neuropsychiatrischer Symptome in der vorliegende
Stichprobe erhdht. Die Hierarchie der Einzelsymptome war jedoch mit den Ergebnissen
unserer Studie vergleichbar: Apathie/Gleichgliltigkeit war das haufigste Symptom, ge-
folgt von Depression/Dysphorie, Agitation/Aggression, problematischen Schlafgewohn-
heiten, Reizbarkeit und Angst.

Hinsichtlich Anzahl und Schwere der neuropsychiatrischen Symptome sowie hinsicht-
lich der Belastung der Bezugsperson durch diese Symptome bestanden bedeutsame
Unterschiede zwischen den verschiedenen Demenzschweregraden.

Die Anzahl der beobachteten Symptome stieg mit zunehmendem Demenzschweregrad
an: Wahrend bei den leicht Demenzkranken im Mittel 3,6 neuropsychiatrische Sym-
ptome im Bezugsmonat beobachtet wurden, belief sich die durchschnittliche Anzahl
von Symptomen bei den mittelschwer Erkrankten auf 4,5 und bei den schwer Demenz-
kranken auf 5,8. Ebenso nahm die durchschnittliche Symptomschwere von 7 bei den
leicht Demenzkranken auf 13,3 Punkte bei den schwer dementen Menschen zu. Die
Belastung der Bezugspersonen durch die nicht-kognitiven Symptome stieg parallel
dazu von 8,7 Punkten bei leichter Demenz auf 15,3 Punkte bei schwerer Demenz an.
Im frGhen Erkrankungsstadium stand unter den Einzelsymptomen Depres-
sion/Dysphorie im Vordergrund, was in den fortgeschrittenen Stadien durch Apa-
thie/Gleichgultigkeit abgeldst wurde. Insgesamt gesehen waren Enthemmung, Agitiert-
heit/Aggressionen und Wahnvorstellungen fur die Bezugspersonen am meisten belas-
tend, d.h. von den Einzelsymptomen wurde der Umgang mit diesen Stérungen als am
schwierigsten empfunden. Als am wenigsten belastend wurden Veranderungen des
Appetits/Essverhaltens sowie Hochstimmung/Euphorie bewertet.

Agitierte Verhaltensauffalligkeiten, die anhand einer 10-ltem-Kurzform des modifizier-
ten Cohen-Mansfield-Agitiertheit-Inventars (MCMAI-K) (CMAI; Cohen-Mansfield 1996,
Gemeinsame Vereinbarung Uber die Besondere Stationare Dementenbetreuung in
Hamburg 1999) erfasst wurden, kamen bei 58,1% der Demenzkranken vor. Durch-
schnittlich wurden von den Bezugspersonen 1,6 unterschiedliche Verhaltensauffallig-
keiten berichtet, die in den fraglichen zwei Wochen aufgetreten waren.

109



Abbildung 3.3: Haufigkeit der mCMAI-K-Einzelsymptome
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Wie Abbildung 3.3 zeigt, war unter den einzelnen Auffalligkeiten in der Gesamtgruppe
der Demenzkranken das ,Verstecken/Verlegen von Gegenstanden® (29,3%) am hau-
figsten aufgetreten, noch vor ,Gefahrdung anderer durch Fehlhandlungen® (24,2%) und
~Abweichendem Ausdruck® (z.B. Fluchen, Schimpfen) (20,2%). Dartber hinaus sind
der Abbildung die Haufigkeiten schwerer Symptomauspragungen (=“Symptom ist sehr
auffallend und mit dramatischen Veranderungen verbunden®) zu entnehmen. Ein hoher
Anteil, namlich 42,8% der Demenzkranken wies einen mCMAI-K-Gesamtschwerescore
von drei und mehr Punkten auf, d.h. eine Verhaltensauffalligkeit war entweder in
schwerer Auspragung vorgekommen oder zwei bis drei Auffalligkeiten in leichterer
Form.

Ahnlich wie bei den neuropsychiatrischen Symptomen nahm auch die durchschnittliche
Zahl agitierter Verhaltensweisen mit fortschreitendem Demenzschweregrad kontinuier-
lich zu, von durchschnittlich 0,8 bei leichter Demenz auf durchschnittlich 2,5 bei
schwerer Demenz. Wahrend in den leichten bis mittleren Demenzstadien das Verste-
cken/Verlegen von Gegenstanden, die Gefahrdung anderer durch Fehlhandlungen und
abweichendes Ausdrucksverhalten unter den Auffalligkeiten dominierten, kamen im
schweren Erkrankungsstadium anhaltendes Schreien und Weglaufen hinzu.

Im Vergleich zur Haufigkeit nicht-kognitiver Symptome bei demenziell Erkrankten in
stationaren Pflegeeinrichtungen, die von unserer Arbeitsgruppe in verschiedenen regi-
onalen Studien ebenfalls mittels standardisierter Einschatzungen von Pflegepersonen,
allerdings professioneller Pflegepersonen, untersucht wurde (Weyerer et al. 2004,
Schaufele et al. 2004), ist die Gesamtpravalenz dieser Symptome in den Privathaus-
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halten unerwartet hoch. Teilweise waren die Raten bei den hauslich Betreuten sogar
betrachtlich héher und schwerer ausgepragt als in den Heimen. Bei der Interpretation
dieses Uberraschenden Ergebnisses sollte die Erhebungsmethode bei nicht-kognitiven
Storungen mit berlcksichtigt werden, die in unseren Studien, wie auch den meisten
anderen Studien, in einer Befragung von Pflegepersonen mittels einer standardisierten
Instruments bestand, d.h. nicht direkt von einem Mitglied des Forschungsteams erho-
ben wurde, und damit potentiell dem Einfluss unterschiedlicher Wahrnehmung bei pri-
vaten und professionellen Pflegepersonen unterlag. Die Wahrnehmungsschwelle far
nicht-kognitive Symptome ist im privaten Umfeld maoglicherweise niedriger als im
Kontext professioneller Pflegeeinrichtungen und solche Symptome werden von pfle-
genden Angehdrigen, weil man die demenzkranke Person schon im gesunden Zustand
kannte, wahrscheinlich auch eher als auffallig erlebt und berichtet. Als professionelle
Pflegekraft in einem Heim ist man hingegen sehr haufig mit nicht-kognitiven Sympto-
men konfrontiert und kennt die Betroffenen zumeist nur im Zustand psychischer Ver-
anderung. Neuropsychiatrische Symptome und Verhaltensauffalligkeiten werden ver-
mutlich erst dann wahrgenommen, wenn sie in sehr starker Auspragung vorkommen.
Die Pravalenz und Schwere nicht-kognitiver Symptome bei Demenzkranken in statio-
naren Einrichtungen wurde deshalb mdglicherweise unterschatzt. Das Ergebnis, dass
in den deutschen Privathaushalten in erheblichem Umfang demenziell Erkrankte mit
schweren und belastenden Verhaltenauffalligkeiten betreut werden, bleibt davon aller-
dings unberthrt.

3.4.3 Korperliche Krankheiten und Beeintrachtigungen (Multimorbiditat)

In den Befunden zur Pravalenz kdrperlicher Krankheiten und Beeintrachtigungen
kommt die Multimorbiditat der Demenzkranken deutlich zum Ausdruck: 21,3% der
leicht, mittelschwer und schwer Demenzkranken litten unter erheblicher Schwerhorig-
keit oder Taubheit, 19,3% unter schweren Sehbeeintrachtigungen bis hin zur Blindheit
und 59,6% waren von einer erheblichen Mobilitdtseinschrankung betroffen, wobei
23,2% voéllig unfahig waren zu gehen. Uberwiegend bettlagerig, worunter zu verstehen
ist, dass mehr als die Halfte der Wachzeit im Bett verbracht wurde, war ein Viertel der
demenzkranken alteren Menschen. Ebenfalls ein Viertel war bei der Fortbewegung auf
einen Rollstuhl angewiesen.

Auch die Pravalenz der sensorischen und motorischen Beeintrachtigungen war in der
Gruppe der nicht Demenzkranken am niedrigsten und stieg mit zunehmender De-
menzschwere merklich an. Besonders grof® waren die Unterschiede hinsichtlich Geh-
fahigkeit und Bettlagerigkeit: Die Anteile von gehunfahigen und bettlagerigen Personen
waren unter denjenigen mit fortgeschrittener Demenz mehr als zweimal so hoch wie
unter denjenigen mit leichter Demenz und sogar mehr als viermal so hoch wie unter
den nicht Demenzkranken. Hier muss berlicksichtigt werden, dass die Probanden und
Probandinnen mit einem fortgeschrittenen Demenz-Syndrom im Durchschnitt auch die
Altesten in der Stichprobe waren, 2,4 Jahre &lter als diejenigen mit einer leichten
Demenz und 2,7 Jahre alter als die nicht Demenzkranken.

111



Bei der offen gestellten Frage nach andauernden Krankheiten, Beschwerden und Be-
hinderungen wurden pro Interviewpartnerin und —partner im Schnitt knapp vier mehr
oder minder prazise Diagnosen genannt, unabhangig vom Schweregrad der kognitiven
Beeintrachtigung. Im Vordergrund standen bei allen Gruppen Beschwerden und Er-
krankungen, die das Muskel- und Skelettsystem (39,7%) betrafen, wie z.B. Arthrose,
des Weiteren pulmonale oder ischamische Herzerkrankungen (39,7%), Hypertonie
(29,8%), Diabetes (29,8%), Arterien-/Gefalierkrankungen (24,5%) und zerebrovasku-
lare Erkrankungen (34,4%). Demenzen, die bei 19,9% der Befragten angegeben
wurden, befanden sich als einzige psychische Stérung unter den zehn haufigsten Nen-
nungen. Die Zahl der eingenommenen Medikamente war hoch. Im Mittel betrug sie 5,6
Medikamente pro Person, wobei die mittelschwer bis schwer Demenzkranken mit 5,3
Arzneimitteln etwas unterhalb des Durchschnitts lagen.

3.4.4 Beeintrdchtigungen in den Aktivitaten des téaglichen Lebens

Insbesondere Untersuchungen aus dem Ausland haben darauf hingewiesen, dass
Demenzerkrankungen in den Industrielandern zu den wichtigsten Ursachen fir den
Verlust der Selbststandigkeit und flr die Inanspruchnahme stationarer Pflege im Alter
zahlen. (z.B. Aglero-Torres et al. 1998, 2001).

Auch in der vorliegenden Studie zeigte sich, dass die Einschrankungen im Alltag, ab-
gebildet durch die Einschrankungen in den so genannten instrumentellen und basalen
Aktivitaten (IADL und ADL) des taglichen Lebens, mit zunehmendem Demenzschwe-
regrad erheblich, teilweise um ein Vielfaches zunahmen. Bereits das leichte Demenz-
stadium war mit einer deutlich erhéhten Versorgungsbediirftigkeit verbunden. Der Ge-
samtwert der ADL- und IADL-Einschrankungen stieg von 14,4 unter den nicht De-
menzkranken Uber 24,2 bei den leicht demenziell Erkrankten auf 34,3 bei den mittel-
schwer Erkrankten und schlieRlich auf 43,7 bei den schwer Demenzkranken an. Diese
Zunahme betraf sdmtliche Bereiche, sowohl Einschrankungen in der Selbstversorgung
(z.B. Duschen oder Waschen, Ankleiden, Fortbewegung, Kontrolle von Ausscheidun-
gen) als auch Einschrankungen in der Durchfiihrung hauswirtschaftlicher Tatigkeiten
(z.B. Einkaufen, Saubermachen, Mahlzeiten zubereiten).

Wahrend von den nicht dementen Befragten rund 50% nicht mehr in der Lage waren
sich selbststandig zu baden, stieg dieser Anteil bei den leicht Demenzkranken auf
66,7%, bei den mittelschwer Erkrankten auf 82,4% und bei den schwer Demenzkran-
ken auf 100% an. Hilfe beim An- und Ausziehen bendtigten insgesamt 39,4% der kog-
nitiv Unbeeintrachtigten, 69,6% der leicht demenziell Erkrankten, 88,3% der mittel-
schwer und fast alle schwer Demenzkranken. Die Kontrolle Uber die Blasenfunktion
hatten 7,1% der nicht demenziell Erkrankten, 15,2% der leicht Demenzkranken und
36% bzw. 60,6% der mittelschwer und schwer demenziell Erkrankten vollstandig verlo-
ren. Bei den IADL waren die Unterschiede noch deutlicher (siehe Tabelle 3.2): Kein
schwer demenzkranker Mensch fand sich aulerhalb der eigenen Wohnung zurecht,
konnte einkaufen, seine finanziellen Angelegenheiten regeln, Medikamente richten,
selbststandig telefonieren oder die Wohnung saubermachen. Auch den Demenzkran-

112



ken im mittleren Stadium waren diese Tatigkeiten, wenn Uberhaupt, nur in Ausnahme-
fallen moglich.

Tabelle 3.2:
Einschrankungen in instrumentellen Aktivitdten des téglichen Lebens nach Demenz-
schweregrad

Demenz Keine Leichte Mittel- Schwere
Einschrankungen gesamt Demenz | Demenz | schwere | Demenz
in IADL, % Demenz
Lebensmittel einkaufen
mit Schwierigkeiten 7,3 31,0 121 59 -
unmdglich 92,7 50,3 87,9 941 100
Wohnung sauber machen
mit Schwierigkeiten 7,3 25,3 15,2 2,0 -
unmaoglich 92,0 53,2 83,3 98,0 100
Finanzielle Angelegen-
heiten regeln
mit Schwierigkeiten 8,0 22,1 18,2 - -
unmoglich 90,0 30,5 77,3 100 100
Medikamente richten
mit Schwierigkeiten 47 11,8 9.1 2,0 -
unmoglich 86,7 33,3 74,2 94,1 100
AulRerhalb der Wohnung
zurecht finden
mit Schwierigkeiten 16,7 11,1 25,4 16,3 -
unmdglich 57,6 7,8 23,8 73,5 100
Telefonieren
mit Schwierigkeiten 25,3 10,3 28,8 27,5 15,2
unmdglich 47,3 9,7 211 58,8 81,8
Mehrere Stunden allein
bleiben
mit Schwierigkeiten 30,5 11,6 31,3 35,3 21,2
unmdglich 311 4.5 10,4 35,3 66,7

Die erhebliche und zunehmende Pflege- und Beaufsichtigungsbeduirftigkeit im Laufe
demenzieller Prozesse kam auch darin zum Ausdruck, dass nur 12% der schwer und
knapp 30% der mittelschwer Demenzkranken ohne Schwierigkeiten mehrere Stunden
alleine gelassen werden konnten. Auch bei den leicht Demenzkranken war dieser
Anteil mit rund 60% bereits deutlich geringer als bei den nicht dementen Probanden
und Probandinnen, von denen rund 84% tagsuber langere Zeit alleine bleiben konnten.

Bei der Beurteilung dieser Ergebnisse muss man allerdings berticksichtigen, dass sich
die demenzkranken von den nicht dementen Befragten nicht nur im Grad der kogniti-
ven Beeintrachtigung, sondern auch im Alter und im Ausmal} der Multimorbiditat unter-
schieden. Um Einflisse des korperlichen Gesundheitszustandes zu kontrollieren,
haben wir die Demenzschweregradsgruppen unterteilt in Personen mit und ohne
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schwere Einschrankungen in der Motorik, im Sehen oder im Héren. Auch nach der
Kontrolle des korperlichen Gesundheitszustandes blieben betrachtliche Differenzen
zwischen den unterschiedlichen Graden kognitiver Beeintrachtigung bestehen: Von
den demenziell nicht beeintrachtigten Befragten, die an mindestens einer schweren
koérperlichen Einschrankung litten, waren lediglich 1,6% standig pflege- und beaufsich-
tigungsbedirftig, d.h. sie konnten unméglich fir mehrere Stunden alleine gelassen
werden. Bei den leicht und schwerer Demenzkranken ohne kérperliche Beeintrachti-
gungen betrug dieser Prozentsatz dagegen 7,4% bzw. 45,1%. Lagen sowohl eine mit-
telschwere bis schwere Demenz als auch korperliche Beeintrachtigungen vor, stieg der
Anteil der standig Pflege- und Beaufsichtigungsbedurftigen auf 51,5%.

3.5 Lebenslage und Wohnsituation

3.5.1 Familienstand und Hauptpflegeperson

Der Grol¥teil der demenzkranken Probandinnen und Probanden war zum Zeitpunkt des
Interviews verwitwet (50,7%) oder verheiratet (43,3%). Lediglich 4,7% waren ledig, nur
ein Proband war geschieden (0,7%). Hinsichtlich dieser Verteilung bestanden keine
gravierenden Unterschiede zwischen den unterschiedlichen Schweregraden der
Demenz, sieht man davon ab, dass von den leicht Demenzkranken ein etwas hoherer
Anteil verheiratet als verwitwet war, bei den mittelschwer und schwer Demenzkranken
verhielt es sich dagegen umgekehrt.

Nahezu alle Demenzkranken (98%; N=148) hatten eine private Hauptpflegeperson, die
gleichzeitig auch ihre Hauptbezugsperson war. Lediglich drei hilfebedirftige Demenz-
kranke (2%) gaben an, keine private Hauptbezugsperson oder —pflegeperson zu
haben. Die Hauptpflegepersonen der demenzkranken Menschen waren grofitenteils
Kinder (39,2%) und Ehepartner (38,5%), gefolgt von Schwiegerkindern (13,5%) und
weiteren Verwandten, wie Enkelkindern (4,1%), Geschwistern (1,4%), Neffen oder
Nichten (2,7%). Personen auRerhalb der Verwandtschaft spielten keine Rolle und
wurden nur in einem Fall (0,7%) genannt. Bei den Menschen mit leichter Demenz
lagen die Ehepartnerinnen und -partner als Hauptpflegepersonen mit rund 43% knapp
vor den Kindern (37%), bei den schwerer Demenzkranken war es umgekehrt.

Mit einem Anteil von 73% waren die Pflegepersonen der Demenzkranken Uberwiegend
weiblichen Geschlechts.

Bei 73,6% der demenzkranken Personen lebte die Hauptpflegeperson im selben

Haushalt. Dieser Anteil war bei den schwerer Demenzkranken héher (78,3%) als bei
leichter Demenz (67,7%).
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3.5.2  Wohnsituation und Wohnqualitat

Im Hinblick auf die Wohnsituation zeigten sich deutliche Unterschiede zwischen den
Demenzschweregraden: Wahrend die Halfte (49,3%) der leicht Demenzkranken noch
zusammen mit ihrem Ehepartner in einem Zwei-Personen-Haushalt lebte, war es bei
den fortgeschritten Demenzkranken nur noch ein Drittel (33,7%): Der grofite Teil letzte-
rer Gruppe (49,4%) lebte mit Kindern bzw. Schwiegerkindern zusammen, bei den leicht
Demenzkranken war dies hingegen nur bei einem Viertel der Fall. 15 (22,4%) der leicht
demenziell Erkrankten und immerhin noch neun (10,8%) der mittelschwer bis schwer
Demenzkranken lebten zum Zeitpunkt der Befragung noch allein in einem Privathaus-
halt. Der Anteil der Alleinlebenden unter den nicht Demenzkranken lag demgegeniber
bei 40%.

Zwei Drittel (65,6%) der Demenzkranken konnten ihre Wohnung bzw. ihre Wohnraume
nur mittels Treppensteigen erreichen, bei den anderen lag die Wohnung entweder im
Erdgeschoss (31,1%) oder es gab einen Aufzug (3,3%). Im Interview wurde zudem
erfragt, ob in der Wohnung bzw. im Haus der Betroffenen besondere pflegegerechte
Ausstattungsmerkmale angebracht waren. Demzufolge gab es bei 24,7% der Demenz-
kranken eine pflegegerecht ausgebaute Toilette, 15,3% verfugten Uber ein pflegege-
recht ausgebautes Badezimmer (z.B. mit Sitzwanne oder schwellenlosem Zugang zur
Dusche), 10,7% hatten ein spezielles Notrufsystem am Bett oder im Bad installiert und
bei lediglich 2% waren besondere Schutzvorrichtungen in der Kiiche, wie z.B. automa-
tische Herdabschaltung, angebracht worden. Uber 40% der Befragten gaben an, tber
weitere pflegegerechte Ausstattungsmerkmale zu verfiigen. Am haufigsten waren
Handlaufe sowie Haltegriffe in Bad und Toilette, Wannen- und Treppenlifter, spezielle
Pflegebetten und Toilettenstuhle.

3.6 Privates Helfernetz, Laienhelfer und Inanspruchnahme professioneller
Hilfspersonen und —dienste

3.6.1 Hausliche Arrangements

Im Durchschnitt standen den demenzkranken Probandinnen und Probanden - unab-
hangig von der Demenzschwere - 2,2 private Hilfspersonen (Spanne: 0-9) bei der Be-
waltigung der Aktivitaten des taglichen Lebens, wie Einkaufen, Nahrungszubereitung,
Saubermachen, Kérperhygiene, Fortbewegung, zur Seite. Bei 32% der Demenzkran-
ken wurden im Zusammenhang mit der Durchfihrung der Alltagsaktivitaten eine Hilfs-
person angegeben; bei 36% zwei und bei 30% sogar mehr als zwei Personen. Am
haufigsten halfen dabei die Kinder oder Schwiegerkinder (70,9%), gefolgt von (Ehe-
)Partnerinnen und -partnern (43,7%), anderen Angehérigen (26,5%), Nachbarn und
Freunden (7,9%) sowie ehrenamtlichen Helfern (2,6%), die eine untergeordnete Rolle
spielten. Wie aufgrund der Verteilung des Familienstandes zu erwarten, nahm mit der
Schwere der Demenz der Anteil helfender (Ehe-) Partner deutlich ab. Er verringerte
sich von 49,3% bei den leicht Demenzkranken auf 30,3% bei den schwer Demenz-
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kranken. Dafiir stiegen sowohl der Anteil helfender anderer Angehoriger wie auch der
Anteil helfender Nachbarn oder Freunde mit zunehmender Demenzschwere an.
Wahrend lediglich bei 18% der leicht demenziell Erkrankten andere Angehdrige als
(Ehe-) Partner oder Kinder bei den ADLs und IADLs halfen, waren es bei den schwer
Demenzkranken tUber 36%. Der Anteil helfender Nachbarn und Freunde stieg Uber die
drei Schweregradsstufen von 6% auf 12% an.

Vergleicht man verschiedene Wohnformen miteinander, so zeigt sich, dass allein le-
bende demenzkranke Personen mit 2,3 Personen durchschnittlich mehr private Hilfs-
personen hatten als verheiratete Demenzkranke, die mit Ehepartnerin oder Ehepartner
in einem Zwei-Personen-Haushalt lebten (1,8 Personen). Wahrend bei der Halfte der
Verheirateten private Hilfe ausschliellich von einer Person geleistet wurde, namlich
zumeist von den Ehepartnerinnen oder —partnern, wurden die Hilfeleistungen bei den
allein lebenden Demenzkranken uUberwiegend von zwei (41,7%) oder mehr als zwei
(33,3%) Personen erbracht.

Von den demenzkranken Probandinnen und Probanden wurden in unterschiedlichem
Mal auch professionelle Hilfspersonen und Dienste in Anspruch genommen: Zu den
haufigsten gehodrten Sozialstationen und andere ambulante Pflegedienste, die von
25,8% aller Demenzkranken in Anspruch genommen wurden, gefolgt von privat be-
schaftigten Helfern (Putzfrau, Haushaltshilfe, Pflegerin) (16,6%), Essen auf Radern
(11,9%) und hauswirtschaftlichen Diensten (7,9%). Lediglich drei demenzkranke Per-
sonen - eine davon leicht und zwei schwer demenzkrank — besuchten zum Zeitpunkt
des Interviews eine Tagespflegeeinrichtung. Nachtpflege wurde Uberhaupt nicht in
Anspruch genommen.

Bei mehr als der Halfte (54,7%) aller Demenzkranken erfolgte die Hilfe und Pflege aus-
schlieBlich durch Privatpersonen, bei 43,3% sowohl durch private als auch durch pro-
fessionelle Helfer und bei lediglich 2% (zwei leicht und einem mittelschwer demenz-
kranken Probanden) ausschlieR3lich durch professionelle Hilfspersonen oder Dienste.
Hinsichtlich der Inanspruchnahme professioneller Hilfe unterschieden sich die De-
menzschweregradsgruppen nur gering.

3.6.2 Leistungen der Pflegeversicherung

Drei Viertel aller demenzkranken Probandinnen und Probanden bezogen Leistungen
aus der gesetzlichen Pflegeversicherung (Tabelle 3.3). Von den nicht Demenzkranken
in der Stichprobe traf dies auf lediglich 33,3% zu. 32,2% der Demenzkranken waren in
Pflegestufe | eingruppiert, 29,5% in Pflegestufe Il, 13,4% in Pflegestufe lll, keiner war
als Hartefall anerkannt. Der Anteil der Leistungsbezieher stieg mit zunehmendem De-
menzschweregrad betrachtlich an: Von 57,6% bei den leicht demenziell Erkrankten auf
82% bei den mittelschwer Demenzkranken und schliel3lich auf 100% bei den schwer
Demenzkranken. Auch die Verteilung der Pflegestufen war eng mit der Schwere der
Demenz assoziiert. Wahrend von den schwer Erkrankten 84,9% in Pflegestufe Il oder
[l waren, reduzierte sich dieser Prozentsatz bei den mittelschwer Demenzkranken auf
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46% und bei den leicht Demenzkranken auf 19,7%. Mittelschwere und schwere De-
menzen zusammengenommen, waren 61,4% in Pflegestufe zwei oder drei eingestuft.
Dieser Anteil war etwas geringer als der Anteil von ahnlich schwer beeintrachtigten
Demenzkranken in 13 reprasentativen Mannheimer Pflegeheimen, der 67,1% betrug
(Schaufele et al. 2004).

Wahrend unter den schwer Demenzkranken alle Personen die Leistungen der Pflege-
versicherung in Anspruch nahmen, hatten bei den leicht Demenzkranken 28 Personen
(42,4%) und bei den mittelschwer Erkrankten immerhin 9 Personen (18%) keine
Pflegestufe. 60% (N=15) der leicht demenziell Erkrankten ohne Pflegestufe hatten
noch keinen Antrag gestellt, zumeist deswegen nicht, weil sie selbst oder ihre Bezugs-
personen der Auffassung waren, kein Pflegefall zu sein. Bei 40% (N= 10) der leicht
Demenzkranken ohne Pflegestufe war hingegen der Antrag angelehnt worden. Bei den
mittelschwer demenziell Erkrankten ohne Einstufung (N=9), war in sieben Fallen
(77,8%) kein Antrag gestellt worden, wobei die Begrindungen ,kein Pflegefall“ zu sein
oder eine Ablehnung des Antrags zu erwarten im Vordergrund standen. Nur in einem
Fall von nunmehr mittelschwerer Demenz war der Antrag abgelehnt worden und bei
einem weiteren Fall war das Antragsverfahren zum Zeitpunkt der Befragung noch nicht
abgeschlossen.

Tabelle 3.3:

Inanspruchnahme der Leistungen der Pflegeversicherung nach Demenzschweregrad
Demenz Leichte Mittel- Schwere
gesamt Demenz schwere Demenz

Demenz

% % % %
Pflegestufe
keine 24.8 424 18,0 -
Pflegestufe | 32,2 37,9 36,0 15,2
Pflegestufe Il 29,5 16,7 34,0 48,5
Pflegestufe llI 13,4 3,0 12,0 36,4
Hartefall (PS IlI) - - - -
Ergénzende Leistungen 3,8 - 7,5 3.4

Anhnlich wie in der Gesamtbevdlkerung, in der 71% aller Pflegebediirftigen die Geld-
leistung bevorzugen, dominierte auch bei den Demenzkranken die Inanspruchnahme
dieses Leistungstyps: Rund 68% der demenziell erkrankten Leistungsbezieherinnen
und -bezieher erhielten ausschliel3lich Geldleistungen, 10,7% ausschlieBlich Sachleis-
tungen und 18,7% Kombileistungen. Lediglich drei Demenzkranke (2,7%) nutzten teil-
stationare Angebote. Zwischen den verschiedenen Schweregradsgruppen gab es hin-
sichtlich der Inanspruchnahme der verschiedenen Leistungsarten keine nennenswer-
ten Unterschiede, sieht man davon ab, dass die mittelschwer Demenzkranken etwas
haufiger als die anderen Gruppen Sach- und Kombileistungen bevorzugten. Die neu
eingefiihrten erganzenden Leistungen bei erhéhtem Betreuungsbedarf wurden nur von
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4 Demenzkranken (3,8%) genutzt, in einem weiteren Fall waren die Leistungen bean-
tragt und in zwei Fallen (von heute schwer Demenzkranken) waren sie abgelehnt
worden. Einem relativ hohen Anteil von 21,2% der Haushalte mit Demenzerkrankten
waren die erganzenden Leistungen bislang unbekannt. Eine von der Pflegeversiche-
rung bezahlte Ersatzpflege bei Urlaub oder Krankheit der Hauptpflegeperson wurde in
den letzten zwolf Monaten von drei (2,7%) und Kurzzeitpflege von 22 Demenzer-
krankten (19,8%) genutzt, wobei die mittelschwer und schwer Erkrankten Uberwogen.
77,5% der Demenzerkrankten hatten im Laufe der letzten 12 Monate keine dieser
Leistungstypen in Anspruch genommen.

26,8% aller Demenzkranken kauften auch privat finanzierte Leistungen ein. Der
hochste Bedarf bestand bei den leicht Demenzkranken (28,9%), und zwar im hauswirt-
schaftlichen Bereich (72,7% aller Nennungen). Bei mittelschwerer Demenz finanzierten
24,4% private Leistungen, davon 66,7% hauswirtschaftlicher Art. Jeder Vierte dieser
Gruppe nahm privat bezahlte pflegerische Hilfen in Anspruch. Bei schwer Demenz-
kranken, von denen 27,3% private Hilfe zu den Leistungen der Pflegeversicherung zu-
kaufen mussten, waren diese Leistungen zu gleichen Anteilen hauswirtschaftlicher und
pflegerischer Art.

3.7 Arztliche Versorgung

3.7.1  Haufigkeit haus- und facharztlicher Kontakte

Der Anteil der Probandinnen und Probanden, die angegeben hatten, einen Hausarzt zu
haben, betrug sowohl bei den Demenzkranken als auch bei den nicht Demenzkranken
annahernd 100%. Deutliche Unterschiede gab es jedoch bei der Haufigkeit der Haus-
besuche durch den Hausarzt. Wahrend von den leicht demenziell Erkrankten und den
nicht Demenzkranken jeweils rund 70% zu Hause besucht wurden, stieg dieser Anteil
unter den mittelschwer und schwer Demenzkranken auf rund 83%. Bei je einem Dirittel
aller Demenzkranken fanden die Hausbesuche seltener als einmal monatlich statt, bei
18,2% der leicht und bei 28,9% der mittelschwer bis schwer Demenzkranken mindes-
tens einmal monatlich und bei jeweils 18% beider Gruppen mindestens 14-tagig, wobei
der Anteil mit wochentlichen Besuchen bei den schwerer Demenzkranken mit 6% et-
was hoéher lag als bei den leicht Demenzkranken mit 4,5%.

Knapp die Halfte der demenzkranken Personen (47,3%) war in den vergangenen vier
Wochen zum letzten Mal zur Behandlung in einer Arztpraxis gewesen. Bei einem
Funftel war der letzte Besuch in einer Arztpraxis vor 2 bis 6 Monaten erfolgt, bei 9,6%
vor 6-12 Monaten und bei einem Viertel vor mehr als 12 Monaten. Auch hier gab es
wieder Unterschiede zwischen den Demenzschweregraden. Von den schwerer De-
menzkranken war ein grof3erer Anteil (32,1%) bereits Uber ein Jahr nicht mehr in einer
Arztpraxis gewesen als von den leicht demenziell Erkrankten (18,5%).
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Bei der Frage nach Krankenhausaufenthalten im letzten Jahr zeigten sich keine be-
deutsamen Unterschiede zwischen Demenzkranken und nicht Demenzkranken sowie
zwischen den Demenzschweregraden. Rund 40% aller Probandinnen und Probanden
waren in den vergangenen zwolf Monaten im Krankenhaus gewesen. Etwas mehr als
ein Drittel hatten ein oder zwei Krankenhausaufenthalte gehabt, bei den Ubrigen waren
es dagegen mehr als zwei Aufenthalte gewesen.

3.7.2  Arztliche Diagnose der demenziellen Symptomatik

Etwas mehr als die Halfte (55,7%) der Demenzkranken und 9,2% der nicht Demenz-
kranken hatte irgendwann im Laufe der Erkrankung einen Arzt, Uberwiegend den
Hausarzt, wegen Gedachtnisproblemen aufgesucht. Rund 30% dieser Personen hatten
deswegen auch andere Arzte, in erster Linie Neurologen, aufgesucht.

Laut Auskunft der Betroffenen oder ihrer Bezugspersonen waren die kognitiven Sto-
rungen lediglich bei 72 (49%) der von uns diagnostizierten Demenzkranken jemals
arztlich abgeklart worden. Bei 46 (31,3%) Personen resultierte die Abklarung in einer
Demenzdiagnose: Demenz-Syndrom in 22 Fallen, Alzheimer Demenz in 13, vaskulare
Demenz in 5 und andere Demenz in sechs Fallen. Bei weiteren elf (7,5%) Personen
war eine nicht naher bezeichnete hirnorganische Stérung festgestellt worden, bei
sechs Betroffenen (4,1%) wurde arztlicherseits lediglich ein Verdacht auf eine Demenz
gedullert und bei neun Personen (6,1%) war das Vorliegen einer Demenz zum Zeit-
punkt der diagnostischen Abklarung ausgeschlossen worden. Der Anteil der arztlich
abgeklarten Demenzkranken war erwartungsgemafl unter den mittelschwer und
schwer Betroffenen (64,5%) hoher als unter denjenigen im leichten Stadium (30,3%).
Abzlglich der Falle mit blollem Demenzverdacht und ,Demenzdiagnose ausgeschlos-
sen®, belief sich die Rate von schwerer Erkrankten mit Diagnose in den Privathaushal-
ten auf 56% und war in etwa vergleichbar mit der Rate von diagnostizierten mittel-
schwer und schwer Demenzkranken in Heimen, die in der bereits zitierten Mannheimer
Studie bei rund 51% (einschlieBlich der nicht naher bezeichneten hirnorganischen Sto-
rungen) lag und in einer groRer angelegten Heim-Studie in mehreren Regionen in
Baden-Waurttemberg ebenfalls bei 51% (Schaufele et al. 2004).

3.7.3 Pharmakologische Behandlung der demenziellen Symptomatik

Die medikamentése Therapie bei demenziell bedingten Leistungsstorungen ist derzeit
noch auf die symptomatische Behandlung mit Antidementiva beschrankt. Medikamente
dieser Gruppe konnen die Leistungseinschrankungen voribergehend mildern und den
weiteren Krankheitsverlauf eine Zeit lang verzdégern. 23 (15,2 %) der von uns diagnos-
tizierten Demenzkranken (N=151) nahmen zum Zeitpunkt der Befragung solche anti-
dementiv wirkenden Medikamente (Hauptgruppe 11 der Roten Liste einschliellich
-Ebixa®" aus Hauptgruppe 71) ein. Unter den mittelschwer Demenzkranken war der
Anteil von Antidementivakonsumenten mit 23,5% (N=12) am héchsten, gefolgt von den
schwer demenziell Erkrankten mit 12,1% (N=4) und schlieBlich den leicht Demenz-
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kranken mit 10,4% (N=7). 13 Personen (8,4%), bei denen unserer Einschatzung nach
die Kriterien einer Demenzerkrankung nicht erfullt waren, gebrauchten ebenfalls Anti-
dementiva. Sieben dieser 13 Personen waren im CDR zwar als ,fraglich demenzkrank®
beurteilt worden, d.h. sie erflllten einen Teil der Kriterien, fir die Vergabe einer De-
menzdiagnose reichte die beobachtete Symptomatik jedoch nicht aus. Diese Gruppe
Uberlappte mit derjenigen, bei denen auch arztlicherseits keine Demenzdiagnose ge-
stellt war (N=10), die aber antidementiv wirkende Medikamente einnahm. Von denjeni-
gen, bei denen eine arztliche Demenzdiagnose vorlag, wurde hingegen nur ein Viertel
(N=12) mit Antidementiva behandelt.

Klassische Psychopharmaka (Hauptgruppe 71), wie Neuroleptika, Antidepressiva oder
Tranquilizer, die sich nicht primar auf kognitive Leitungseinschrankungen, sondern in
erster Linie auf nicht-kognitive psychiatrische Symptome (z.B. Depressionen, Wahn,
Agitiertheit) auswirken sollen, nahmen 28,5% der von uns diagnostizierten Demenz-
kranken und 21,9% derjenigen ein, bei denen wir eine Demenz ausgeschlossen haben.
Bei den Hypnotika und Sedativa (Hauptgruppe 49) beliefen sich die entsprechenden
Anteile auf 7,3% und 9%. Medikamente der 71-Gruppe wurden von denjenigen mit
fortgeschrittener Demenz haufiger gebraucht (33,3%) als von den leicht demenziell
Erkrankten (22,4%). Bei den Medikamenten der 49-Gruppe verhielt es sich umgekehrt:
Hier Uberwog der Gebrauch bei den leicht und den nicht Demenzkranken mit Anteilen
von jeweils 9% gegenuber 6% bei den mittelschwer und schwer Demenzkranken.

3.8 Private Hauptpflegepersonen

3.8.1 Soziodemografische Merkmale und Lebenssituation

Als Hauptpflegepersonen wurden diejenigen nicht professionellen Hilfspersonen be-
zeichnet, die die Versorgung oder die Organisation der Versorgung der Hilfs- und
Pflegebeduirftigen mafgeblich trugen. In einem vorangegangenen Abschnitt wurde
bereits beschrieben, dass 148 (98%) der insgesamt 151 Demenzkranken in der Unter-
suchungsstichprobe eine Hauptpflegeperson hatten. Lediglich drei Demenzkranke
gaben an, ohne eine solche private Hilfs- und Bezugsperson, sondern ausschliellich
mit professionellen Helfer und Helferinnen auskommen zu missen.

73,6% der Hauptpflegepersonen (HPP) der leicht, mittelschwer und schwer Demenz-
kranken wohnten im gleichen Haushalt. Bei den tUbrigen demenziell Erkrankten wohnte
die wichtigste Pflegeperson Uberwiegend im gleichen Haus oder nicht mehr als 10
Minuten entfernt. Die Nahe und Verfiigbarkeit der HPP stieg mit zunehmendem De-
menzschweregrad deutlich an: Wahrend die HPP der nicht Demenzkranken in rund
63% der Falle im gleichen Haushalt lebten und fir 54,4% jederzeit verfugbar waren,
betrugen diese Anteile bei den mittelschwer und schwer Demenzkranken 78,3% und
75,6%. Sowohl bei den Demenzkranken als auch bei den nicht Demenzkranken
stammte die HPP fast ausnahmslos aus der Familie. Uberwiegend Kinder sowie Ehe-
partnerinnen und- partner hatten diese wichtige Rolle Gibernommen (Tabelle 3.4). Bei
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mehr als der Halfte der Demenzkranken (54,4%) gab es aulRer der HPP keine weitere
private Hilfsperson im Haushalt. Insgesamt waren die HPP bei allen Gruppen unter-
schiedlich schwerer kognitiver Beeintrachtigung mehrheitlich Frauen. Bei den schwerer
Demenzkranken war dieser Anteil mit rund 77% sogar noch gréRer als bei den leicht
demenziell Erkrankten mit rund 68%. Das durchschnittliche Alter der HPP von De-
menzerkrankten war mit 61 Jahren hoch, das der HPP von nicht Demenzkranken mit
58 Jahren etwas niedriger. Zwischen 80 und 90% aller Hilfs- und Pflegebedurftigen
wurden — unabhdngig vom Schweregrad der demenziellen Beeintrachtigung — von
HPP im Alter zwischen 40 und 80 Jahren betreut. Die Anteile der HPP von Demenz-
kranken im Alter von unter 40 Jahren lagen in allen Schweregradsgruppen deutlich
unter 10% und waren damit geringer als die Anteile von Pflegenden tGber 80 Jahren:
Immerhin rund 15% der leicht demenziell Erkrankten und 7,5% der mittelschwer und
schwer Demenzkranken wurden hauptsachlich von Uber 80jahrigen Personen unter-
stutzt.

Tabelle 3.4: Soziodemografische Merkmale, Lebenssituation sowie Hilfe- und Pflegeleis-
tungen der Hauptpflegepersonen nach Demenzschweregraden

Demenz keine Leichte Mittelschwere

Merkmale der Hauptpfle- gesamt Demenz Demenz und schwere
geperson Demenz
Beziehung zu Hilfs- und
Pflegebedurftigem, %
- (Ehe-)Partner/in 38,5 35,7 43,1 34,9
- Tochter/Sohn 39,2 41,7 36,9 41,0
- Schwiegertochter/-sohn 13,5 13,0 13,8 13,3
- Enkel/in 4,1 3,5 1,5 6,0
- sonstige/r Verwandte/r 4,1 2,7 3,2 4,8
- nicht verwandte Person 0,7 34 1,5 -
Geschlecht
Frauenanteil, % 73,0 73,0 67,7 77,1
Durchschnittsalter in
Jahren (SD) 61,3 (14,3) 58,0 (14,2) 62,8 (14,5) 60,1 (14,1)
Familienstand, %
- ledig/geschieden 13,1 17,8 13,0 13,3
- verheiratet/ in fester 82,1 74,7 83,8 86,7

Partnerschaft
- verwitwet 4,8 7,5 3,2 -
Anteil Erwerbstatiger, % 26,9 40,8 33,9 21,7
Bisherige mittlere Dauer
der Pflege in Jahren (SD)* 4,1 (3,7) 3,4 (3,1) 3,6 (3,3) 4,4 (4,0)
Median 3,0 2,1 2,5 3,0
Durchschnittlicher Zeitauf-
wand fur Hilfe und Pflege
(Stunden pro Woche) (SD)l 42,5 (36,8) 27,9 (22,5) 36,1 (35,9) 47,0 (37,1)
Median 35,0 25,0 27,0 35,0

! diese Fragen wurden nur im Bogen fir die private Hauptpflegeperson gestellt. Da dieser nicht von allen
Hauptpflegepersonen ausgeflllt wurde, gibt es hier viele fehlende Werte.
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Wie aus Tabelle 3.4 des Weiteren hervorgeht, waren die HPP in allen Schweregrads-
gruppen Uberwiegend verheiratet oder lebten in fester Partnerschaft, bei den Demenz-
kranken insgesamt betrug dieser Anteil 82%. Der Anteil der erwerbstatigen Pflegeper-
sonen nahm mit zunehmendem Demenzschweregrad des hilfs- und pflegebedirftigen
Menschen von 40,8% bei den nicht Demenzkranken auf weniger als 22% bei den mit-
telschwer und schwer Demenzkranken ab.

Auch im Hinblick auf die mittlere bisherige Pflegedauer sowie den mittleren Zeitauf-
wand fur Hilfe und Pflege zeichnete sich ein Zusammenhang mit der Schwere der de-
menziellen Stérung ab: Im Mittel (Median) waren die nicht Demenzkranken bereits 2,1
Jahre gepflegt worden, die leicht demenziell Erkrankten 2,5 Jahre und die mittelschwer
und schwer Demenzkranken bereits 3,0 Jahre. Der mittlere Hilfs- und Pflegeaufwand
(Median), den die HPP pro Woche leistete, erhdhte sich bei den genannten Gruppen
von rund 25 auf 35 Stunden, d.h. umgerechnet von durchschnittlich 3,6 Stunden auf 5
Stunden am Tag. Der hdhere Aufwand von Hilfe- und Pflege bei Demenzkranken
schlug sich auch in einer tendenziell starkeren Inanspruchnahme von zusatzlichen
Leistungen nieder. In 43,5% der Haushalte von Demenzkranken gegeniber 36,5% der
Haushalte von nicht demenziell Erkrankten waren neben der HPP professionelle
Dienste (z.B. Sozialstationen, hauswirtschaftliche Dienste) und/oder privat beschaftigte
Helfer, wie z.B. Reinemachefrau, tatig. Nichtsdestotrotz wurde auch bei der Mehrheit
der demenzkranken Probandinnen und Probanden (56,5%) Pflege, hauswirtschaftliche
Versorgung und Betreuung ausschliellich von privaten und unbezahlten Helferinnen
und Helfern erbracht.

Gesundheitliche Beeintrachtigungen, emotionale Belastungen sowie bestimmte Res-
sourcen der Hauptpflegeperson (HPP) im Zusammenhang mit der Versorgung wurden
in einem separaten Fragebogen unter Einschluss standardisierter Skalen, wie der HPS
(GraRel und Leutbecher (1993) und der Allgemeinen Depressionsskala (ADS) (Haut-
zinger & Bailer 1993), erhoben. Der Fragebogen wurde von 67,8% (N=78) der HPP
nicht demenzkranker Probandinnen und Probanden und von 87,8% (N=129) der HPP
von Demenzkranken ausgefiillt.

3.8.2 Gesundheitliche Beeintrachtigungen

Die Halfte der Hauptpflegepersonen Demenzkranker (54,0%) schatzte ihren subjekti-
ven Gesundheitszustand im Vergleich zu anderen Personen ihres Alters als durch-
schnittlich ein, ein Drittel als gut oder sehr gut und nur rund 13% als schlecht oder sehr
schlecht. Dabei spielte es keine Rolle, ob ein leicht oder mittelschwer bis schwer De-
menzkranker gepflegt wurde. Der Anteil von Pflegepersonen nicht Demenzkranker, die
ihren Gesundheitszustand als schlecht oder sehr schlecht einschatzten war demge-
genuber mit rund 21% hdher.

Unabhangig von der Demenzschwere beim hilfs- und pflegebedirftigen Menschen

waren die haufigsten Erkrankungen, unter denen die HPP Demenzkranker litten, Er-
krankungen der Wirbelsaule (44,1%), Bluthochdruck (35,4%), Arthrose, Osteoporose
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oder Gicht (30,7%) und Schlafstérungen (26,0%). Diese Reihenfolge fand sich auch
bei den HPP der nicht Demenzkranken, mit der Ausnahme, dass Schlafstérungen bei
dieser Gruppe haufiger vorkamen als Arthrose, Osteoporose oder Gicht.

3.8.3  Subjektive Belastung

Die subjektive pflegerische Belastung stellt einen bedeutsamen Faktor fur die zukinf-
tige Entwicklung der Pflegesituation dar. Verschiedene Langsschnittstudien in anderen
Landern zeigten, dass bestimmte Merkmale der Pflegepersonen, insbesondere die
subjektive Belastung durch die Pflege sowie physische Gesundheit, eine nachfolgende
Institutionalisierung genauso gut, mitunter sogar besser vorhersagten als Merkmale der
Gepflegten, wie z.B. kognitive Beeintrachtigung, Verhaltensauffalligkeiten oder ADL-
Einschrankungen (z.B. Gaugler et al. 2003; Yaffe et al. 2002; Hébert et al. 2001).

Zur Messung der erlebten Belastung wurde die Hausliche Pflegeskala (HPS) von
Graldel und Leutbecher (1993) eingesetzt. Sie ermdglicht es, den Auspragungsgrad der
globalen, subjektiven Belastung einer pflegenden Person im familidren Bereich festzu-
stellen. Die Skala umfasst 28 Fragen und ihr Summenwert kann zwischen 0 (keine
Belastung) und 84 (extrem hohe Belastung) Punkten liegen. Die Pflegenden demenz-
kranker Probandinnen und Probanden erreichten einen durchschnittlichen HPS-Sum-
menwert von 29 Punkten, der sich nicht signifikant vom mittleren Summenwert der
Pflegepersonen nicht Demenzkranker (M=25,1) unterschied. Die HPP mittelschwer bis
schwer Demenzkranker waren mit einem Summenwert von 31,9 Punkten jedoch signi-
fikant belasteter als die Pflegenden leicht demenziell Erkrankter mit 24,7 Punkten. Die
weiblichen Pflegenden wiesen durchgangig hoéhere Belastungswerte als die mannli-
chen Pflegenden auf. Dieser Geschlechtsunterschied erreichte sowohl bei den HPP
Demenzkranker (insgesamt) als auch bei den HPP nicht Demenzkranker statistische
Signifikanz.

Nach Graliel und Leutbecher (1993) lasst sich die pflegerische Belastung in drei
Gruppen einteilen: keine/niedrige (0-24 Punkte), mittlere (25-55 Punkte) und hohe bis
sehr hohe (56-84 Punkte) Belastung. Nach dieser Einteilung waren 41,3% der Pflege-
personen Demenzkranker nicht oder nur gering belastet, etwas mehr als die Halfte
(52,9%) war mittelschwer belastet und nur bei 5,8% lag eine hohe bis sehr hohe
pflegerische Belastung vor. Wie beim HPS-Summenwert wurden auch bei den Belas-
tungsgruppen Unterschiede zwischen den Demenzschweregraden deutlich, die statis-
tisch signifikant waren. Wahrend die Belastung bei den HPP leicht Demenzkranker je
zur Halfte gering und mittelschwer ausfiel, waren die Pflegenden von demenziell Er-
krankten im fortgeschrittenen Stadien nur zu gut einem Drittel nicht oder gering be-
lastet. Bei zwei Dritteln war die Belastung durch die Pflege mittelschwer (55,6%) oder
sogar hoch bis sehr hoch (9,7%) ausgepragt.

Laut HPS-Manual setzt die Interpretation des HPS-Summenwerts eine Dauer der

Betreuung oder Pflege von mindestens sechs Monaten voraus. Um unsere Ergebnisse
mit den Ergebnissen einer anderen Untersuchung (GraRel 1998) vergleichen zu
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konnen, wurden Pflegende mit einer geringeren Pflegedauer als sechs Monate ausge-
schlossen und die Belastungswerte erneut berechnet. Dadurch erhéhten sich die
Werte in der Gruppe der Pflegepersonen von Demenzkranken geringfligig auf 29,9
Punkte und bei den Pflegenden nicht Demenzkranker auf 26,4 Punkte. Verglichen
damit ermittelte GraRel (1998) auf der Basis einer Befragung von 1911 familiaren
Pflegepersonen erkennbar hoéhere Belastungswerte: die Pflegenden demenziell Er-
krankter erreichten einen durchschnittlichen HPS-Summenwert von 42 Punkten, dieje-
nigen der nicht demenzkranken Personen einen Summenwert von 36 Punkten. Auch
der Median der woéchentlich aufgewendeten Pflegezeit war mit 42 Stunden fir die
Demenzkranken und 35 Stunden fir die nicht Demenzkranken deutlich héher als in
unserer Studie, in der der entsprechende Zeitaufwand bei 35 (Demenzkranke) und 25
Stunden (nicht Demenzkranke) in der Woche lag. Die mittlere Pflegedauer betrug bei
Graldel drei Jahre und war demnach um ein Jahr geringer als in unserer Gesamt-
gruppe. Moglicherweise sind diese Unterschiede darauf zurlckzufihren, dass die
befragten Pflegepersonen bei Gralkel nicht auf der Basis einer Reprasentativerhebung
rekrutiert wurden, sondern Uber Zeitschriftenannoncen, Alzheimergesellschaften, Sozi-
alstationen und &ahnliche Einrichtungen. Die Rucklaufquote der Fragebogen betrug
25%. Nach Pinquart und Sérensen (2003) ist bei dieser Rekrutierungsmethode von
einer Selektion zu Gunsten hoch belasteter Pflegepersonen auszugehen.

3.8.4 Depressive Symptome

Depressive Storungen stellen eine schwerwiegende gesundheitliche Beeintrachtigung
dar und schranken die Lebensqualitat der Betroffenen erheblich ein. Clyburn et al.
(2000) konnten in ihrer Untersuchung zu Pradiktoren von Belastung und Depression
bei Pflegepersonen Demenzkranker zeigen, dass eine héhere Belastung zu mehr de-
pressiven Symptomen fiihrt. In einer Meta-Analyse zum gleichen Thema fanden
Pinquart & Sorensen (2003) eine signifikante Korrelation zwischen Belastungs- und
Depressionswerten.

Das Vorliegen depressiver Symptome bei den HPP wurde in unserer Studie anhand
eines Screeningverfahrens untersucht, der 20 Items umfassenden Allgemeinen De-
pressionsskala (ADS) von Hautzinger & Bailer (1993), einer deutschen Version der
Center for Epidemiologic Studies Depression Scale (CES-D). Die Skala wird von den
Betroffenen selbst bearbeitet und kann Summenwerte zwischen 0 und 60 Punkten an-
nehmen. Die HPP der Demenzerkrankten wiesen einen mittleren ADS-Score von 16,4
Punkten auf. Damit unterschieden sie sich nicht bedeutsam von den Pflegenden der
nicht Demenzkranken, die einen mittleren Wert von 15,2 erreichten. Personen, die
mittelschwer und schwer Demenzkranke betreuten, wiesen mit 18 Punkten allerdings
einen tendenziell hdheren durchschnittlichen Depressionswert auf als die Pflegeperso-
nen von leicht demenziell Erkrankten mit 14,3 Punkten. Ahnlich wie hinsichtlich der
subjektiven Belastung zeigten weibliche Pflegende mit durchschnittlich rund 17
Punkten signifikant hohere Depressionswerte als mannliche Pflegende mit rund 13
Punkten. Ein solcher Geschlechtsunterschied wurde auch in Studien, die in der Allge-
meinbevoélkerung durchgeflihrt wurden, gefunden. So lag in der Normstichprobe der
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Skala der durchschnittliche ADS-Wert der Frauen bei 15,8, der der Manner bei 12,9
Punkten (Hautzinger & Bailer 1993). Verglichen mit diesen Ergebnissen erscheinen in
der vorliegenden Studie nur die Depressionswerte der weiblichen Pflegenden erhdht,
wobei die Abweichungen von Bevolkerungsdurchschnitt relativ gering sind. Beachtet
werden muss, dass das Durchschnittsalter in der Pflegestichprobe wesentlich héher
war als in der Normstichprobe. In einer neueren Untersuchung im Bereich der stationa-
ren Altenpflege in Mannheim (Weyerer et al. 2004) ergab sich bei den befragten
Pflegekraften (N=247) in 11 Einrichtungen ein mittlerer ADS-Depressionswert von 15,7
Punkten. Das bedeutet, dass im Vergleich mit professionellen Pflegekraften nur
Pflegende von Demenzkranken in fortgeschrittenen Stadien im Schnitt mehr depres-
sive Symptome aufwiesen. Die untersuchten professionell Pflegenden waren mit 39,1
Jahren im Mittel wesentlich jlinger als die pflegenden Angehdérigen in den Privathaus-
halten mit 61 Jahren. Abgesehen davon war der Frauenanteil bei den Pflegekraften mit
91,1% noch hoher als bei den HPP, bei denen er 73,3% betrug.

ADS-Werte Uber 23 Punkte weisen auf die Mdglichkeit einer klinisch relevanten de-
pressiven Symptomatik hin (Hautzinger & Bailer 1993). Bei den HPP der vorliegenden
Studie lag der Anteil mit ADS-Werten tUber diesem kritischen Wert bei rund 22% der
Befragten, unabhdngig davon, ob sie Demenzkranke oder nicht Demenzkranke
pflegten. Unterschiede zeigten sich allerdings zwischen den Demenzschweregraden:
Bei den Pflegepersonen leicht demenziell Erkrankter war die Rate moglicher depressi-
ver Storungen mit 13,3% tendenziell niedriger als bei Personen, die mittelschwer bis
schwer Demenzkranke betreuten, von denen 28,1% Uber dem kritischen Schwellen-
wert lagen. Auch hier zeigte sich, wie bereits beim ADS-Summenwert, ein statistisch
signifikanter Geschlechtseffekt. Wahrend von den weiblichen Pflegepersonen der
mittelschwer bis schwer Demenzkranken 32,1% den kritischen Wert von 23 Punkten
Uberschritten, betrug dieser Anteil bei ihren mannlichen Pendants lediglich 9,1%. Im
Vergleich zur ADS-Normstichprobe aus der Allgemeinbevdlkerung, in der 17,4% der
Personen einen Summenwert Uber 23 Punkte erreichten, erscheinen die Anteile der
Pflegenden, die von depressiven Stérungen betroffen sind, erhdht, insbesondere bei
den weiblichen Pflegenden von Demenzkranken in fortgeschrittenen Krankheitssta-
dien. Das gilt nicht fir den Vergleich mit den professionellen Pflegekraften in
Mannheim. Diese wiesen mit 21,1% einen ahnlich hohen Anteil von Personen mit
einem ADS-Wert iber 23 auf wie die Pflegenden in den Privathaushalten.

3.8.5 Potentielle Ressourcen: Beziehung zur gepflegten Person, wahrgenom-
mene Unterstitzung durch andere, Vorerfahrungen und Einstellung zur
Pflege

Die Qualitat der Beziehung zur pflegebedurftigen Person vor Ausbruch der Erkrankung
wurde von den HPP anhand einer sechsstufigen Skala, die von sehr schlecht bis sehr
gut reichte, eingeschatzt. Unabhangig vom kognitiven Status der gepflegten Person
wurde die Uberwiegende Zahl der friheren Beziehungen als positiv beurteilt: 44,3% als
~gutt, 29,9% sogar als ,sehr gut* und 14,4% als ,eher gut®. Nur etwas mehr als 10%
der HPP bewerteten die Beziehung als ,eher schlecht®, ,schlecht” oder ,sehr schlecht.
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Dies spiegelte sich auch im Mittelwert der Skala wider, der in allen Gruppen um funf
Punkte schwankte, was der Einschatzung ,gut® entspricht. Hilfs- und pflegebedurftige
Menschen wurden demnach Uberwiegend von Personen gepflegt, zu denen sie friher
ein gutes Verhaltnis hatten.

Die Pflegepersonen wurden mittels einer vierstufigen Kurz-Skala, die von ,stimmt
genau” bis ,stimmt nicht® reichte, gefragt, ob sie sich in ihrer Rolle als Pflegende allge-
mein, von ihrer Familie, ihren Freunden und Nachbarn sowie von Gesundheits- und
Sozialdiensten im Besonderen gut unterstitzt fihlen. Rund 70% aller HPP, ob von
Demenzkranken oder nicht Demenzkranken, fiihlten sich in ihrer Rolle als Pflegende
oder Pflegender alles in allem gut unterstitzt. Die wahrgenommene Unterstutzung un-
terschied sich, je nach dem, ob es sich um die Familie, Freunden/Nachbarn und pro-
fessionellen Diensten handelte. Mehr als zwei Drittel der Befragten fiihlten sich von
ihrer Familie gut unterstitzt, knapp die Halfte von ihren Freunden und Nachbarn und
etwas mehr als die Halfte von Gesundheits- und Sozialdiensten. Auch hier zeigten sich
kaum Unterschiede zwischen den Pflegenden demenziell und nicht demenziell Er-
krankter. Zwischen den Demenzschweregraden bestanden allerdings tendenzielle
Unterschiede. Interessanterweise flhlten sich mehr Pflegepersonen mittelschwer und
schwer Demenzkranker insgesamt (74,3%) und von Gesundheits- und Sozialdiensten
(61,9%) gut unterstitzt als Pflegepersonen von leicht demenziell Erkrankten. Bei Letz-
teren lagen die entsprechenden Anteile bei 64,1% und 52%.

Ein relativ hoher Anteil der Pflegepersonen, namlich ein Viertel der HPP von nicht de-
menzkranken Probandinnen und Probanden (N=18) und 30% (N=39) der HPP von
Demenzkranken, hatte vor Beginn der gegenwartigen hauslichen Pflegetatigkeit bereits
Erfahrungen in der Pflege und Betreuung kranker Menschen gesammelt. Mit 37,3%
war dieser Anteil bei den Pflegenden von mittelschwer bis schwer Demenzkranker
héher als bei denjenigen, die leicht Demenzkranke betreuten (20,4%). Von den HPP
der Demenzkranken, die auf pflegerische Vorerfahrungen zurtckgreifen konnten,
hatten 28,2% (N=11) eine abgeschlossene Berufsausbildung in der Alten- oder Kran-
kenpflege, weitere 20,5% (N=8) hatten zuvor eine bezahlte und/oder ehrenamtliche
Tatigkeit in der Kranken- oder Altenpflege ausgeubt und 51,3% (N=20) hatten die Er-
fahrungen durch frihere private Pflege eines Angehdrigen oder Freundes erworben.
Unter den HPP der nicht Demenzkranken lagen die Anteile von Personen mit berufli-
cher Qualifikation oder mit ehemals ehrenamtlicher Tatigkeit im pflegerischen Bereich
lediglich bei 11,1% und 5,6%. Nahezu 90% (N=16) dieser Gruppe bezogen ihre Erfah-
rungen aus der vorangegangenen Pflege eines anderen Angehorigen.

Im Zusammenhang mit der aktuellen Pflege- und Betreuungstatigkeit wurden von den
HPP folgende erganzende Angebote in Anspruch genommen: 8,9% der Pflegenden
von Demenzkranken und 9,7% der Pflegenden von nicht Demenzkranken hatten einen
Pflegekurs, in dem pflegerische Fertigkeiten geschult werden, besucht. An Kursen flr
den Umgang mit psychisch beeintrachtigten oder demenzkranken Menschen hatte nur
eine Minderheit teilgenommen, die in allen Gruppen weniger als 3% der Pflegenden
umfasste.
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Von den weiterhin abgefragten Beratungs- und Unterstiitzungsangeboten wurden am
haufigsten Anleitung und Austausch mit einer professionellen Kraft, die zu pflegeri-
schen Verrichtungen in den Haushalt kommt, genannt. 38,5% der Pflegenden von De-
menzerkrankten und 25% der Pflegenden nicht Demenzkranker gaben an, dieses An-
gebot gelegentlich oder regelmafig in Anspruch zu nehmen. An zweiter Stelle stand
telefonische Beratung, z.B. von einem Pflegedienst, die 16,4% der Pflegepersonen
Demenzkranker und 9,4% der Pflegenden nicht Demenzkranker gelegentlich oder re-
gelmalig nutzten. Angebote wie Angehdrigensprechstunde oder Angehorigencafe,
professionell begleitete Angehoérigengruppe und private Selbsthilfeinitiativen fir Pfle-
gende wurden in allen Gruppen von weniger als 10% der Hauptpflegepersonen in An-
spruch genommen.

AbschlielRend wurden die Pflegepersonen gefragt, ob sie das bestehende offentliche
und ehrenamtliche Angebot an Hilfe- und Unterstitzungsmdglichkeiten einschlief3lich
der Leistungen der Pflegeversicherung flr ausreichend halten. Diese Frage bejahten
79% der Pflegenden von nicht demenziell Erkrankten und 66,1% der Pflegenden von
Demenzkranken Dieser Unterschied war tendenziell signifikant (p=.07). Die Zustim-
mung war unter den Pflegepersonen von mittelschwer und schwer Demenzkranken mit
62,3% am geringsten.

Die offene Frage, durch welche Malinahmen die hausliche Versorgung besser unter-
stutzt werden koénnte, wurde nur von knapp 35% der HPP beantwortet. Am haufigsten
gewulnscht wurden entlastende MalRnahmen, um mehr Erholungsmdglichkeiten fur die
Pflegepersonen zu schaffen, wie z.B. zusatzliche (ehrenamtliche) Helfer, die zu be-
stimmten Tageszeiten oder fiir ein paar Stunden in der Woche die Betreuung Uber-
nehmen; des Weiteren mehr Hausbesuche durch Arzte, Urlaubsvertretung fiir die HPP
zu Hause, da Kurzzeitpflege oft ausgebucht sei. Ebenfalls oft genannt wurde der
Wunsch nach insgesamt besserer finanzieller Unterstlitzung, wie mehr Pflegegeld,
damit die Pflegeperson ihre Erwerbstatigkeit zu Gunsten der Pflege einschranken
kann, mehr Mittel fiir finanziell schlechter Gestellte, Ubernahme der Kosten fir Pflege-
hilfsmittel, wie elektrischem Rollstuhl oder Badewannenlifter, geringere Medikamenten-
zuzahlung sowie gunstigere und flexiblere Angebote von Pflegediensten, Tagespflege-
und Kurzzeitpflegeeinrichtungen, die den Bedurfnissen des einzelnen Pflegehaushalts
besser angepasst sind. In diesem Zusammenhang kritisierten viele Pflegende die
Anerkennungs- und Einstufungspraxis durch die Pflegeversicherung. Sie winschten
sich weniger strenge Einstufungskriterien bzw. eine hdhere und angemessenere Ein-
stufung ihrer pflegebediirftigen Angehérigen, die Ubernahme von Kosten fiir Kurzzeit-
und Tagespflege durch die Pflegeversicherung, einfacher gestaltete Antrage und weni-
ger Burokratie bei der Antragsstellung. Schliel3lich wurde von vielen Pflegepersonen
noch das Bedurfnis nach mehr und besseren Informationen, wie z.B. lUber Hilfs- und
Unterstutzungsmaoglichkeiten fur Pflegepersonen, nach Beratungsangeboten, z.B.
durch Sozialstationen, sowie nach mehr Schulungsangeboten fir Pflegende gedullert.

Auch wenn die hausliche Pflege eines Pflegebedurftigen oft mit starken Belastungen

verbunden ist, stimmten dennoch tUber 80% der von uns befragten Hauptpflegeperso-
nen - demenzkranker wie nicht demenzkranker Probanden - der Auffassung zu, dass
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Pflegen sich lohnt. Bemerkenswerterweise war die Zustimmung unter den Pflegeper-
sonen mittelschwer und schwer Demenzkranken mit einem Anteil von 83,4% am
grofiten.

3.8.6  Einflussfaktoren auf die subjektive Belastung und das Vorliegen
depressiver Symptome bei der Hauptpflegeperson

Zahlreiche Studien aus dem Ausland haben darauf hingewiesen, dass die subjektive
Belastung der Hauptpflegeperson (HPP) einen bedeutsamen Faktor fir die Stabilitat
des hauslichen Pflegearrangements darstellt. In einem weiteren Analyseschritt wurde
deshalb mittels multipler linearer Regressionen untersucht, von welchen Einfluss-
grolken dieses Merkmal abhangt. Ziel einer multiplen linearen Regression ist es, eine
moglichst genaue Beschreibung der linearen Veranderung des Ergebnismerkmals, in
diesem Falle der subjektiven Belastung der HPP, unter dem Einfluss verschiedener
relevanter Merkmale zu ermitteln. Das Regressionsmodell liefert Aussagen sowohl
Uber Starke und Richtung des Einflusses von Einzelmerkmalen im Kontext anderer
Merkmale als auch Uber die gemeinsame Erklarungskraft aller untersuchten Merkmale.

Ausgehend von vorangegangenen Analysen und bisherigen Forschungsergebnissen
(z.B. Pinquart & Sérensen 2003) wurde Uberprift, welche Bedeutung folgende Fakto-
ren fir das Belastungserleben der HPP, abgebildet durch die HPS (GrafRel und
Leutbecher 1993), haben: Seitens der HPP waren dies personliche Merkmale wie
Alter, Geschlecht, Bildungsgrad, wahrgenommene Unterstitzung aus dem personli-
chen Umfeld, d.h. durch Freunde, Nachbarn und Familie; Vorerfahrungen in der Pflege
(privat oder professionell oder ehrenamtlich), Erwerbstatigkeit und Einstellung zur
Pflege; in Bezug auf die Pflegesituation die Beziehung zur gepflegten Person, Umfang
und Dauer der Hilfeleistung in Stunden pro Woche, bisherige Dauer der Pflege, nacht-
liche Hilfeleistungen und Unterstutzung durch professionelle Dienste. Als Merkmale der
gepflegten Person gingen Beeintrachtigungen in den Aktivitaten des taglichen Lebens
(ADL/IADL-Gesamtscore), Ausmald der Gehbeeintrachtigung, Demenzschweregrad
nach CDR sowie die Schwere nicht-kognitiver Symptomatik (NPI-Schwerescore) in die
Analyse ein.

Wie erwartet, gab es einen hohen positiven Zusammenhang zwischen
Demenzschweregrad und der Auspragung nicht-kognitiver Symptome (NPI-Schwere-
score) sowie zwischen Demenzschweregrad und ADL/IADL-Einschrankungen. Im Reg-
ressionsmodell mit allen relevanten Merkmalen wird Demenzschwere deshalb in ihren
Auswirkungen betrachtet, indem sie latent Uber den ADL/IADL-Score und NPI-
Schwere-Score einflief3t.
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Abbildung 3.4:
Einfluss von Merkmalen der Hauptpflegeperson und der hilfsbedurftigen Person auf die
subjektive Belastung (HPS): Ergebnisse multipler linearer Regressionsanalysen

Signifikante Pradiktoren einer hheren subjektiven Belastung der Hauptpflegeperson

+ weibliches Geschlecht der Hauptpflegeperson

* keine private Pflegeerfahrung (durch friihere Pflege eines Angehdrigen)

* keine/geringe wahrgenommene Unterstitzung in der Rolle des/der Pflegenden

* Einstellung, dass Pflege sich nicht lohnt

» zunehmende Auspragung der nicht-kognitiven Symptome der zu
pflegenden Person (NPI-Score)

» zunehmende Beeintrachtigungen in den Aktivitdten des alltaglichen Lebens
der zu pflegenden Person (ADL/IADL- Gesamtscore)

Nicht signifikant waren

* Einbezug professioneller Dienste in die Pflege

* Alter der pflegenden Person oder Einschrankungen in der Erwerbstatigkeit
» Hauptpflegeperson ist Ehepartner der zu pflegenden Person

+ Austausch mit professionellen Pflegekraften

» Gehunfahigkeit der zu pflegenden Person

* Pflegedauer

* Bildungsgrad der HPP

Die Ergebnisse des optimierten Endmodells sind in Abbildung 3.4 schematisch darge-
stellt. Weibliche Pflegepersonen erfuhren eine um durchschnittlich 7,2 Punktwerte ho-
here Belastung als Manner und jene Personen, die Pflege negativ erlebten, eine um
8,7 Punkte erhdhte Belastung gegentber Personen, die aussagten, dass Pflege sich
lohnt. Den starksten Einfluss auf die subjektive Belastung der HPP zeigte die Schwere
nicht-kognitiver Symptome, abgebildet durch den NPI-Schwerescore. D.h., wenn Sym-
ptome wie Apathie, Angst, Depressivitat, Gereiztheit oder Aggressivitat bei den ge-
pflegten Personen auftraten, stieg die Belastung mit jedem weiteren NPI-Punktwert um
0.79 Punkte an. Dieses Ergebnis steht im Einklang mit vorausgegangenen For-
schungsbefunden und Metaanalysen (z.B. Pinquart & Sérensen 2003), die ebenfalls
die groRe Bedeutung von Verhaltensauffalligkeiten und anderen psychiatrischen
Symptomen flr den Belastungsgrad der Pflegeperson und spatere Institutionalisierung
herausarbeiten konnten. Auf Seiten der hilfsbedirftigen Person lbte zudem das
Ausmald der ADL/IADL-Einschrankungen einen eigenstandigen Einfluss auf die Be-
lastung aus: Mit jeder weiteren Zunahme der Einschrankungen nahm die Belastung um
0,18 Punkte zu. Eine fehlende (wahrgenommene) Unterstitzung aus dem privaten
Umfeld behielt ihre signifikant belastungssteigernde Wirkung. Umgekehrt wurde die
Belastung gemindert, wenn Unterstitzung durch Freunde, Nachbarn oder die Familie
wahrgenommen wurde. Interessanterweise waren darlber hinaus vorausgegangene
private Pflegeerfahrungen, insbesondere die frihere Pflege eines Angehdrigen, mit
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geringerem Belastungserleben assoziiert. Insgesamt erklart das beschriebene Modell
43,3% der Varianz der Belastungsskala.

Zur Bestimmung der Faktoren, die sich auf das Ausmal depressiver Symptome bei
den HPP auswirken, wurden ebenfalls multiple Regressionsanalysen durchgefuhrt. Als
Ergebnisvariable wurde die Allgemeinen Depressionsskala (ADS) (Hautzinger & Bailer
1993) herangezogen. Fir die Lineare Regression wurde die Skala linear transformiert,
um die Voraussetzung der Normalverteilung zu erfillen. Als potenzielle Einflussfakto-
ren wurden wiederum solche Merkmale herangezogen, die in der Literatur als relevant
diskutiert werden (z.B. Clyburn et al 2000, Pinquart & Sdrensen 2003). Aus Platzgriin-
den werden an dieser Stelle nur die Ergebnisse des optimierten Endmodells kurz dar-
gestellt.

Wie bereits in friiheren Studien erwies sich auch in der vorliegenden Untersuchung,
dass der Grad der subjektiven Belastung durch die Pflege der mit Abstand bedeu-
tendste Pradiktor fir das Ausmal} depressiver Symptome bei der HPP ist. Mit jedem
zusatzlichen Punkt in der Belastungsskala, der HPS, war ein einprozentiger Zuwachs
depressiver Symptomatik verbunden. Eine signifikant hohere Wahrscheinlichkeit de-
pressiver Symptome war dariiber hinaus mit folgenden, Faktoren assoziiert: weibliches
Geschlecht der HPP, zunehmende Zahl der geleisteten Hilfestunden pro Woche, Ein-
schatzung des eigenen Gesundheitszustands als schlecht und fehlende Unterstiitzung
in der Pflegerolle aus dem privaten Umfeld. Geringer wurde die Wahrscheinlichkeit
depressiver Symptome hingegen, wenn es sich bei der HPP um ein Kind oder
Schwiegerkind - im Vergleich zu Ehepartnern und anderen Angehdrigen - handelte,
des Weiteren wenn die Pflegedauer anstieg und die ADL/IADL-Einschrankungen der
gepflegten Person zunahmen.

3.9 Einstellung gegeniber Pflegeheimeintritten und Stabilitat des hauslichen
Versorgungsarrangements

Die HPP wurden danach gefragt, wie wahrscheinlich eine Ubersiedelung des hilfsbe-
dirftigen Angehdrigen ins Pflegeheim sei. Von den HPP der Demenzkranken gaben
insgesamt 18,4% an, dass ein Pflegeheimeintritt sicher (0,9%) oder wahrscheinlich
(17,5 %) erfolge. 60,5% hielten eine Institutionalisierung dagegen fur eher unwahr-
scheinlich (25,4%) oder unwahrscheinlich (35,1%), weitere 21,1% flr ausgeschlossen.
Zwischen den Pflegenden leicht und mittelschwer bis schwer Demenzkranker bestan-
den diesbezlglich keine nennenswerten Unterschiede. Bei den HPP der nicht De-
menzkranken war der Anteil von Personen, die einen Heimeintritt bereits geplant
hatten oder in Betracht zogen, mit 10,8% deutlich geringer.

Nach Abschluss der Datenerhebung ordneten die Interviewerinnen und Interviewer
jedes untersuchte Pflege- und Versorgungsarrangement, unabhangig davon, ob eine
HPP vorhanden war oder nicht, einer von drei operationalisierten Stabilitatskategorien
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zu. Mangels etablierter Skalen wurden diese Kategorien in unserer Arbeitsgruppe ent-
wickelt. Die pradiktive Validitat dieser Zuordnungen, d.h. wie gut diese den Verbleib im
Privathaushalt oder eine kinftige Institutionalisierung tatsachlich vorhersagen, konnte
im Rahmen der vorliegenden Querschnittstudie nicht Gberprift werden. Dazu bedarf es
eines langsschnittlichen Designs. In jedem Fall muss bericksichtigt werden, dass
diese Einschatzungen zwar auf allen erhobenen und dariber hinaus zur Verfligung
stehenden Informationen basierten, einschlieRlich der vor Ort sich bietenden Wohn-
und Pflegeverhaltnisse. Sie bleiben jedoch auf die aktuelle Situation beschrankt und
beinhalten nur eine Prognose des absehbaren Verlaufs innerhalb der nachsten 12 Mo-
nate.

Die Kategorien lauteten folgendermalien:

— stabil, d.h. Hilfe- und Betreuungsbedarf gedeckt; die Pflegeperson erscheint nicht
Uberlastet, weitere Hilfspersonen verfiigbar....., Zusammenbruch oder Ende der
hauslichen Versorgung nicht absehbar;

— Stabilitat gefahrdet, d.h. Hilfebedarf nicht vollstandig gedeckt; Pflegeperson
Uberlastet, Heimeintritt in Betracht gezogen oder geplant.....; Zusammenbruch oder
Ende der hauslichen Versorgung innerhalb der nachsten 12 Monate wahrschein-
lich;

— instabil, d.h Hilfebedarf nicht gedeckt; Pflegeperson(en) nicht vorhanden oder vollig
Uberlastet; Heimeintritt ist vorgesehen...... , Zusammenbruch oder Ende der hausli-
chen Versorgung innerhalb der nachsten 6 Monate absehbar.

In der Gruppe der Demenzkranken wurde das Versorgungsarrangement in Uber drei
Viertel der Falle als stabil beurteilt, bei knapp einem Flinftel schien die Stabilitdt ge-
fahrdet zu sein und flnf Pflegearrangements von Demenzkranken waren den Kriterien
nach instabil (siehe Tabelle 3.5). Bei den mittelschwer bis schwer Demenzkranken
wurden mit rund 5% (N=4) mehr Arrangements als instabil eingeschatzt als bei den
leicht Demenzkranken mit 1,5% (N=1). Im Hinblick auf die gefahrdeten Arrangements
bestanden zwischen den Demenzschweregraden mit Anteilen von jeweils rund 18% so
gut wie keine Unterschiede. Ein noch erfreulicheres Bild bot sich bei den Versorgungs-
arrangements der nicht demenziell Erkrankten. Lediglich in zwei Fallen (1,3%) wurde
das Pflegearrangement als instabil beurteilt und bei weiteren 14,1% schien die Stabili-
tat gefahrdet zu sein. 84,4% der Arrangements wurden als stabil eingestuft.

Tabelle 3.5:

Stabilitat des hauslichen Versorgungsarrangements nach Demenzschweregraden
Demenz Keine Leichte Mittelschwere
gesamt Demenz Demenz und schwere

Demenz
Stabilitat des hauslichen Ver-
sorgungsarrangements, %
- stabil 78,7 84,4 80,6 771
- Stabilitat gefahrdet 18,0 14,3 17,9 18,1
- instabil 3,3 1,3 1,5 4.8
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Um festzustellen, welche Faktoren mit der Stabilitat des hauslichen Pflegearrange-
ments zusammenhangen, wurden multiple logistische Regressionsanalysen durchge-
fuhrt. Durch solche Analysen wird ermittelt, ob und wie stark bestimmte Merkmale, wie
z.B. Geschlecht und Alter der HPP, mit dem Auftreten eines anderen Merkmals, z.B.
instabiles Versorgungsarrangement, in Zusammenhang stehen. Da nahezu allen De-
menzkranken eine private Hilfsperson zur Seite stand und die Pflegenden das Arran-
gement wesentlich pragen, wurden fir diese Analysen nur Pflegearrangements be-
rucksichtigt, in denen eine HPP (N=263) vorhanden war. Beim Ergebnismerkmal ,Sta-
bilitdt des Versorgungsarrangements” wurden die Kategorien ,Stabilitat gefahrdet” und
.instabil* zusammengefasst, als Referenzkategorie diente die Kategorie ,stabil”. Als
Einflussfaktoren wurden solche Merkmale herangezogen, fir die aus der Literatur Hin-
weise vorlagen, dass sie sich auf die Stabilitdt der hauslichen Versorgung bzw. den
Eintritt in eine Institution auswirken (z.B. Gaugler et al. 2003; Chan et al. 2003,
Pinquart & Sorensen, Yaffe et al. 2002, Hebért et al. 2001). Auf Seiten der HPP waren
dies: Alter, Geschlecht, Beziehung zur gepflegten Person, Inanspruchnahme professi-
oneller Dienste, Anzahl der wochentlich aufgewendeten Stunden flr die Pflege, wahr-
genommene Unterstutzung in der Rolle der oder des Pflegenden sowie die subjektive
Belastung durch die Pflege insgesamt, gemessen mit der HPS. Als Merkmale der ge-
pflegten Person gingen ein der Demenzschweregrad nach CDR, Auspragung der nicht-
kognitiven Symptome (NPI-Schwerescore) und Ausmalf} der Gehbeeintrachtigung.

Da die untersuchten Merkmalsauspragungen nicht unabhangig voneinander auftreten,
sondern untereinander zusammenhangen, wurde, wie bei den vorangegangenen linea-
ren Regressionsanalysen in einem multiplen Vorgehen geprift, welchen eigenstandi-
gen Einfluss die einzelnen Merkmale haben, wenn sie einer gleichzeitigen gemeinsa-
men Analyse unterzogen werden. Unter dieser Bedingung hatten nur das Geschlecht
und die subjektive Belastung der HPP sowie die wahrgenommene Unterstlitzung durch
andere eine eigenstandige Bedeutung, wahrend der Einfluss aller anderen Merkmale
insignifikant war (siehe Abbildung 3.5). Zusammen erklarten diese Pradiktoren 24,7%
der Varianz des Ergebnismerkmals, namlich der Stabilitat des Pflegearrangements. Ein
instabiles Pflegearrangement war demnach bei mannlichen Pflegepersonen fast
viermal wahrscheinlicher als bei weiblichen Pflegepersonen; bei denjenigen, die sich
durch andere Personen als Pflegende nicht gut unterstitzt flhlten, ebenfalls viermal
wahrscheinlicher, und bei den subjektiv stark belasteten HPP im Vergleich zu den ge-
ringer Belasteten erhdhte sich diese Wahrscheinlichkeit sogar um das annahernd
siebenfache.

132



Abbildung 3.5:

Einfluss von Merkmalen der Hauptpflegeperson und der hilfsbedurftigen Person auf die
Stabilitat des Versorgungsarrangements (Interviewereinschatzung): Ergebnisse multipler
logistischer Regressionsanalysen

Signifikante Pradiktoren flr instabiles Versorgungsarrangement

» mannliches Geschlecht der Hauptpflegeperson
* keine/geringe wahrgenommene Unterstitzung in der Rolle des/der Pflegenden
* hohe subjektive Belastung der Hauptpflegeperson durch die Pflege (HPS-Score > 24)

Nicht signifikant waren

* Alter der Hauptpflegeperson

» Beziehung der Hauptpflegeperson zu der zu pflegenden Person

* Inanspruchnahme professioneller Dienste

+ Anzahl der wéchentlich aufgewendeten Stunden fir die Pflege

» Schwere der Demenzerkrankung der zu pflegenden Person

* Auspragung der nicht-kognitiven Symptome der zu pflegenden Person (NPI-Score)
» Ausmal’ der Gehbeeintrachtigung der zu pflegenden Person

3.10 Zusammenfassung

Die vorliegende Teilstudie liefert erstmals in Deutschland aktuelle Daten zur hauslichen
Betreuungssituation Demenzkranker, die auf der Basis einer bundesweiten Bevolke-
rungsstudie gewonnen wurden. Ausgehend von der 57.617 Personen umfassenden
reprasentativen Stichprobe, die durch Infratest mittels Basisinterview erhoben wurde,
wurden alle Personen kontaktiert, die wenigstens eine Alltagseinschrankung aufwie-
sen, Uber 60 Jahre alt waren und Hinweise auf eine kognitive Beeintrachtigung zeigten
sowie einer Weiterbefragung zugestimmt hatten.

Die im Folgenden zusammengefassten Ergebnisse basieren auf einer Stichprobe, die
306 Personen mit einem durchschnittlichen Alter von 80,2 Jahren umfasste. Rund 69%
der Stichprobe waren Frauen. Nach den DSM-IV Kriterien wiesen 151 Probandinnen
und Probanden ein demenzielles Syndrom leichten, mittleren oder schweren Grades
auf, bei den Ubrigen 155 Befragten konnte eine Demenz ausgeschlossen werden.
Letztere litten Uberproportional haufig an depressiven Stérungen. Bei weniger als
einem Drittel der von uns diagnostizierten Demenzkranken wurde eine arztlich gestellte
Demenzdiagnose berichtet und nur 15% nahmen zum Zeitpunkt der Befragung anti-
dementiv wirkende Medikamente ein. Diese Ergebnisse weisen darauf hin, dass De-
menzerkrankungen arztlicherseits noch immer unzureichend diagnostiziert und behan-
delt werden. Der Anteil von diagnostizierten und behandelten Betroffenen war im
leichten Demenzstadium, also in dem Erkrankungsstadium, in dem psychosoziale und
medikamentose Interventionen nach dem gegenwartigen Kenntnisstand die nachhal-
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tigsten Effekte im Hinblick auf die Stabilisierung der psychischen Funktionen sowie auf
die Verzdgerung schwerer Pflegebedurftigkeit und den Eintritt in die stationare Lang-
zeitpflege haben, am geringsten.

Ein sehr hoher Anteil der hauslich betreuten Demenzkranken war nicht nur von kogniti-
ven Einbufien betroffen, sondern auch von schweren und belastenden Stérungen im
Erleben und Verhalten, sogenannten nicht-kognitiven Symptomen: Bei rund 81% der
demenziell Erkrankten wurden von den privaten Pflegepersonen schwerere oder haufi-
gere Auspragungen von Symptomen wie Apathie, Angst, Depressivitat, Schlafstorun-
gen, Reizbarkeit, Storungen des Essverhaltens oder Aggressionen berichtet. Korperli-
che Beeintrachtigungen waren bei den Demenzkranken ebenfalls haufig festzustellen,
insbesondere in den fortgeschrittenen Krankheitsstadien: Bei nahezu zwei Dritteln der
mittelschwer und schwer Demenzkranken lagen erhebliche Mobilitatseinschrankungen
vor, mehr als ein Drittel war sténdig bettlagerig.

Infolge der schweren Beeintrachtigungen benétigten demenziell Erkrankte in allen Be-
langen des Alltagslebens Hilfe und Unterstitzung durch andere Personen. Mit zuneh-
mendem Demenzschweregrad stieg der Hilfe- und Betreuungsbedarf erheblich an und
war durchgangig héher als bei den nicht demenzkranken Probandinnen und Proban-
den. Nur 12% der schwer demenziell Erkrankten und 30% der mittelschwer Demenz-
kranken konnten ohne Schwierigkeiten mehrere Stunden alleine gelassen werden. Bei
den nicht Demenzkranken lag der entsprechende Prozentsatz dagegen bei 84%.

Die hausliche Pflege und Betreuung Demenzkranker wurde fast ausschliellich von
Angehorigen getragen. Nur drei Demenzkranke, zwei davon im leichten Krankheitssta-
dium, mussten ihren Alltag allein mit professioneller Hilfe ohne private Pflegeperson
bewaltigen. In mehr als 70% der Falle handelte es sich bei der Hauptpflegeperson um
eine Frau, in erster Linie um eine Tochter oder die Ehefrau, in weitem Abstand folgten
die Schwiegertdchter und andere Verwandte, in nur einem Fall stammte die Hilfsper-
son nicht aus der Familie. Das Durchschnittsalter der Pflegepersonen war mit rund 61
Jahren hoch. Eine wichtige Voraussetzung flr die hausliche Pflege von Demenzkran-
ken, insbesondere im fortgeschrittenen Stadium, scheint in der unmittelbaren Nahe und
nahezu standigen Verflgbarkeit der Hauptpflegeperson zu liegen. Bei den wenigen
Demenzkranken, die Uberhaupt noch alleine in einem eigenen Haushalt lebten, wohnte
die Hauptpflegeperson entweder im gleichen Haus oder nicht mehr als 10 Minuten
entfernt. Mehr als die Halfte der demenziell Erkrankten wurde ausschlief3lich durch
Privatpersonen versorgt, davon wiederum etwa 30% nur durch eine Person, wobei es
sich Uberwiegend um die Ehepartnerin oder den Ehepartner handelte. Dass die haus-
liche Pflege von Demenzkranken zumeist auf wenigen Schultern ruhte, kam auch darin
zum Ausdruck, dass das private Helfernetz durchschnittlich nur 2,2 Personen um-
fasste. Professionelle ambulante Hilfs- und Pflegedienste und privat beschaftigte Hilfs-
personen, die bei 43,3% der Demenzkranken neben der Hauptpflegeperson in die Ver-
sorgung eingebunden waren, schienen in erster Linie keine tragende, sondern vielmehr
eine erganzende Rolle zu spielen. Die Ergebnisse deuten darauf hin, dass professio-
nelle Helferinnen und Helfer, die im Haushalt hauswirtschaftliche, pflegerische
und/oder beratende Hilfe leisten, erst dann einbezogen werden, wenn die Hauptpflege-
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person hoch belastet und die Stabilitit des hauslichen Pflegearrangements bereits
gefahrdet ist. Die Nutzung von Hilfs- und Unterstitzungsangeboten auf3erhalb des
Haushalts, wie Pflegekurse, Angehorigenberatung oder Selbsthilfegruppen, war mit
Anteilen von jeweils weniger als 10% der Pflegenden von Demenzkranken relativ
gering und war mit niedrigeren subjektiven Belastungswerten assoziiert, d.h. solche
Angebote scheinen eher in Anspruch genommen zu werden, wenn die Belastung durch
die Pflege noch nicht so hoch ist.

Teilstationdre Angebote, d.h. Tagespflege, wurden lediglich von drei demenziell er-
krankten Probandinnen und Probanden genutzt. Dieses Ergebnis unterstreicht, dass
Hilfsangebote, die zwischen hauslicher und stationdrer Pflege liegen, noch immer
wenig in Anspruch genommen werden. Die Griinde hierflr sind schwer auszumachen.
In den Verbesserungsvorschlagen, die von einem Teil der Pflegenden gemacht
wurden, fand sich der Hinweis, dass teilstationare Pflege zwar prinzipiell positiv beur-
teilt wurde, finanziell aber glinstiger und insgesamt flexibler zu gestalten sei. Zudem
wurde der Wunsch nach besserer Information iber Unterstiitzungsmaoglichkeiten sowie
nach zugehenden Betreuungsangeboten gedullert. Gerade letztere sind fir Demenz-
erkrankte moglicherweise angemessener als externe Tagespflege, da sie den Betrof-
fenen weniger Anpassungsleistungen abverlangen. Die Mehrheit der befragten Pflege-
personen gab jedoch an, dass das bestehende Angebot an Hilfe- und Unterstitzungs-
maoglichkeiten ausreichend sei.

Rund 75% der Demenzkranken bezogen Leistungen aus der gesetzlichen Pflegever-
sicherung, wobei die Inanspruchnahme mit zunehmendem Demenzschweregrad
deutlich anstieg. Unter den schwer Demenzkranken betrug der Anteil der Leistungsbe-
zieher 100%. Der Groldteil bevorzugte die Geldleistung, was in Anbetracht der Gber-
wiegend von Privatpersonen erbrachten Pflege und Betreuung nicht Uberrascht. Die
Mehrheit der Demenzkranken ohne Pflegestufe hatte noch keinen Antrag auf Einstu-
fung gestellt, zumeist deswegen nicht, weil man der Auffassung war, ,kein Pflegefall®
zu sein oder weil eine Ablehnung des Antrags erwartet wurde. Bei immerhin 40% der
leicht demenziell Erkrankten ohne Pflegestufe war der Antrag gestellt und de facto ab-
gelehnt worden.

Nach einer standardisierten Beurteilung waren die vorgefundenen hauslichen Versor-
gungsarrangements bei fast 80% der Demenzkranken stabil, d.h. der Hilfebedarf der
Betroffenen erschien gedeckt, die Hauptpflegeperson nicht Uberlastet und ein Heim-
eintritt im Laufe der nachsten zwolf Monate war weder geplant noch aus anderen
Grinden wahrscheinlich. Zu bericksichtigen ist hierbei allerdings, dass wahrend der
10 Monate, die durchschnittlich zwischen der Reprasentativerhebung durch Infratest
und unserer Befragung lagen, 24 Personen aus der Stichprobe der kognitiv Auffalligen
in ein Pflegeheim Ubersiedelt und weitere 52 Personen verstorben waren.

Als zentrale Faktoren, die mit einem instabilen Versorgungsarrangement verknupft
waren, erwiesen sich das Ausmal der subjektiven Belastung, unzureichende (wahrge-
nommene) Unterstlitzung durch andere sowie mannliches Geschlecht der Hauptpflege-
person. Demenzielle Stérungen wirkten sich indirekt tiber die subjektive Belastung und
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darauf in erster Linie Uber die nicht-kognitive Symptomatik und das Ausmal} der Hilfs-
und Beaufsichtigungsbediirftigkeit im Alltag auf die Stabilitdt des Versorgungsarrange-
ments aus. Je ausgepragter die nicht-kognitive Symptomatik und die Einschrankungen
in den Alltagsaktivitaten bei der gepflegten Person waren, umso groRer war die subjek-
tive Belastung der Hauptpflegeperson. Auf die Belastung wirkten sich dariiber hinaus
Merkmale seitens der Pflegesituation und —person bedeutsam aus. War die wahrge-
nommene Unterstlitzung aus dem personlichen Umfeld, insbesondere durch Freunde
und Nachbarn, hoch, wirkte sich dies belastungsmindernd aus, genauso wie eine posi-
tive Einstellung gegenliber der Pflege sowie Vorerfahrungen durch die frihere Pflege
eines Angehdrigen. Mannliche Pflegende waren durch die Pflege im Schnitt emotional
wesentlich weniger belastet und wiesen eine deutlich geringere depressive Symptoma-
tik auf als weibliche Pflegende. Vor diesem Hintergrund ist es umso bemerkenswerter,
dass die Versorgungsarrangements, in denen Manner als Hauptpflegepersonen fun-
gierten, weniger tragfahig und stabil waren als Versorgungsarrangements, die von
Frauen gestaltet wurden.

Um mehr Aufschluss darlber zu erhalten, welche Faktoren den Verbleib im Privat-
haushalt langerfristig und valide vorhersagen und welche MalRnahmen sich hierbei
forderlich auswirken, bedarf es langsschnittlicher Studien, die den Verlauf und
Ausgang von Versorgungsarrangements Uber mehrere Jahre hinweg verfolgen.

Die Ergebnisse zur Haufigkeit und Schwere nicht-kognitiver Symptome bei demenziell
erkrankten Menschen sowie der betrachtliche Einfluss dieser Symptome auf das
Ausmald der Belastung der Pflegepersonen und damit auf die Stabilitdt der Versor-
gungssituation verweisen auf die Mdglichkeit, die hausliche Betreuung Demenzer-
krankter durch gezielte Interventionsprogramme in diesem Bereich zu férdern.
Wahrend fur die stationare Pflege Demenzkranker nicht-medikamentdse Interventi-
onsmaflnahmen zur adaquaten Betreuung und Reduktion nicht-kognitiver Symptome
bei Demenzkranken konzipiert und mit Erfolg erprobt wurden (z.B. Cohen-Mansfield
2001), mangelt es fur den hauslichen Bereich an solchen Methoden. Aus den USA und
Australien liegen zwar einige ermutigende Befunde vor, die zeigen, dass spezifische
Beratung und Training pflegender Angehériger im Hinblick auf Kommunikation und
Umgang mit demenziell Erkrankten zu einer Minderung der nicht-kognitiven Sympto-
matik, einer Verbesserung der physischen Gesundheit sowie zu einer Verzdégerung von
Pflegeheimeintritten fihrten (z.B. Brodaty et al. 1993, Mittelman et al. 1996, Teri et al.
2003). Der Forschungsbedarf auf diesem Gebiet ist jedoch noch grol3 und betrifft
zudem pharmakologische Interventionen, die die nicht-kognitive Symptomatik ebenfalls
signifikant beeinflussen kénnen, sowie die Kombination von medikamentésen und
psychosozialen Interventionen (Cohen-Mansfield 2001, Teri et al. 1999).

In der besseren Qualifizierung des professionellen Personals aus Medizin, Betreu-
ung/Beratung und Pflege im Hinblick auf Diagnostik, medikamentdse und nicht-medi-
kamentose Interventionsmdglichkeiten bei demenziellen Erkrankungen konnte ein
wichtiger erster Schritt hin zur wirkungsvollen Unterstiitzung und Begleitung der haus-
lichen Versorgung von Demenzkranken bestehen. Bei dieser Aufgabe kommt auch den
Betroffenenverbanden, wie der Alzheimer Gesellschaft, und den neuen Medien, insbe-
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sondere dem Internet, potenziell eine wichtige Rolle zu (Teri et al. 1999). Um ihre Ef-
fektivitdt zu maximieren und um Fehlentwicklungen vorzubeugen, ist es erforderlich,
die Konzeption und Erprobung solcher MalRnahmen wissenschaftlich zu begleiteten.

Daruber hinaus stellen die neuen Wohnformen fir demenziell Erkrankte, insbesondere
die bereits in einigen GroRstadten Deutschlands geschaffenen ambulanten Haus- und
Wohngemeinschaften, eine weitere, vielversprechende Form der Betreuung auf3erhalb
von Institutionen dar (Winter und Gennrich 2001).

Wir mdchten uns an dieser Stelle ganz herzlich bei Dorothee Bauerle, Katrin Fink,
Isabelle von Kreutzbruck, Elisabeth Kunz, Heidrun Novak, Delia Struppek und Thomas
Ternes bedanken, die die Datenerhebung in den Privathaushalten durchfihrten und
ohne deren engagierten und beharrlichen Einsatz Daten in dieser Qualitdt nicht
mdoglich gewesen waren.
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Kapitelanhang

Tabelle A-3.1: Subjektive Belastung und depressive Symptome der Hauptpflegepersonen
nach Geschlecht

Hauptpflegepersonen der... Gesamt Frauen Méanner p

nicht Demenzkranken (N=78)

- ADS-Score, M (SD) 15,2 (9,8) 16,9 (10,3) 9,1 (3,8) wex ]
- ADS-Score > 23, % 21,5 28,0 0,0 *2
- HPS-Score, M (SD) 25,1 (15,7) 27,4 (15,3) 17,1 (14,6) o
Demenzkranken gesamt (N=129)

- ADS-Score, M (SD) 16,4 (10,0) 17,7 (10,4) 12,7 (7,5) o

- ADS-Score > 23,% 22,0 25,6 11,1 n.s.?
- HPS-Score, M (SD) 29,0 (15,0) 31,0 (14,4) 23,5 (15,4) +
leicht Demenzkranken (N=54)

- ADS-Score, M (SD) 14,3 (7,2) 15,1 (7,5) 12,8 (6,8) n.s.'
- ADS-Score > 23,% 13,3 13,8 12,5 n.s.2
- HPS-Score, M (SD) 24,7 (12,3) 26,4 (12,3) 21,8 (12,2) n.s.'

mittelschwer bis schwer Demenz-
kranken (N=75)

- ADS-Score, M (SD) 18,0 (11,4) 19,0 (11,6) 12,7 (8,8) n.s.’
- ADS-Score > 23,% 28,1 32,1 9,1 n.s.?
- HPS-Score, M (SD) 31,9 (16,0) 33,5 (15,0) 25,8 (19,0) n.s.'

' =T-Test; 2 =x’-Test; * p<.05; ** p<.01; *** p<.001; n.s. = nicht signifikant
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Lineare Regression zu Abb. 3.4:
Merkmale der HPP und der hilfsbedlrftigen Personen zur subjektiven Belastung (HPS)

univariate Vollmodell* Endmodell

Merkmal Korrelation optimiert
(Mittelwert, Pravalenz) r/rs b b
Alter der HPP (M=60,8) -,146* -0,03 n.s.
Geschlecht der HPP ,243** 7,25** 7,20%**
weiblich (74,9%)
Einschrankung der Erwerbstéatigkeit (18,1%) ,184** 3,91 n.s.
Beziehung zu Pb -,133 n.s. 1,76 n.s.
Ehepartner (40,8%)
Frihere Pflege eines Angehdorigen (19,3%) -,058 n.s. -4,51 n.s. -4,57*

(,057)
Professionelle Dienste einbezogen (40,8%) ,(120 n.s. 3,64 n.s. 3,41 n.s.

(,053) (,058)
Austausch mit einer profess. Kraft (33,5%) ,216** -,342 n.s.
Wahrgenommene private Unterstitzung (M=5,5) -,429*** 1,93+ 1,93+
(0-9) hohe Werte= hohe Unterstiitzung
Pflege lohnt sich nicht (8,6%) ,244** 8,77 8,73*
Demenzschweregrad
leichte Demenz (25,7%) -,110 n.s.
mittelschwere Demenz (21,5%) ,150*
schwere Demenz (15,7%) ,125*
NPI-Schwerescore (M=8,0) LA39%** 0,78*** 0,79***
(0-36) hohe Werte= schwere nicht-kognitive
Symptomatik
ADL/IADL-Gesamtscore (M=28,1) ,368*** 0,15 n.s. 0,18**
(0-50) hohe Werte= héhere Einschrankungen
Gehunfahigkeit (19,4%) ,283*** 1,21 n.s.
Konstante 18,37** 17,83***
Erklarte Varianz, adj.R2 (%) 42,6 43,4

Univariate Korrelationen und multiple lineare Regression: n.s p>.05; * p<0.05 **p<0.01 *** p<0.001

' Das Vollmodell wurde wegen der hohen Interkorrelation ohne Demenz gerechnet
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Logitmodell zu Abb. 3.5:
Merkmale der beteiligten Personen und Wahrscheinlichkeit fur instabiles Pflegearrange-
ment

Wahrscheinlichkeit fur instabiles Versorgungsarrangement
(Odds Ratios; 95% CI)*

Merkmale der HPPs
und der Probanden?
(Mittelwert, Pravalenz)

Unadjusted Odds
Ratio

Vollmodell

Adjusted Odds
Ratio
(N=154)

Optimiertes End-
modell

Adjusted Odds
Ratio

(N=190)

Alter der HPP (M=60 J.)

Geschlecht der HPP mannlich
(27,0%)

Beziehung zu Pb
nicht Ehepartner (62,0%)

Professionelle Dienste einbezo-
gen (40,2%)

Fuahlt sich als Pflegende/r nicht
gut unterstutzt (13,3%)

Aufgewendete Stunden pro
Woche (Md=28 Std.)

Subj. Belastung der HPP mit-
telgradig bis stark (HPS-Score >
24) (56,0%)

Demenzkrank (56,3%)

NPI-Schwerescore
(M=7,7 Punkte)
hohe Werte = starke Auspragung

Gehbeeintrachtigung erheblich
(50,6%)

1.02 (0.99-1.1) n.s.

2.7 (1.4-5.2) *

0.7 (0.4-1.3) n.s.

2.1 (1.1-4.0) *

4.5 (1.9-10.7) **

1.01 (1.0-1.02) **

5.2 (2.1-13.3) ***

1.03 (0.98-1.1) n.s.

0.8 (0.5-1.6) n.s.

1.02 (0.96-1.1) n.s.

4.0 (1.3-12.0)*

1.4 (0.3-6.4) n.s.

1.5(0.6-4.2) n.s.

2.9 (0.8-11.0) n.s.

1.01 (0.99-1.03) n.s.

7.8 (2.0-30.0)**

0.6 (0.2-1.8) n.s.

1.0 (0.9-1.1) n.s.

0.5 (0.2-1.4) n.s.

3.6 (1.5-8.7)*

4.1 (1.5-11.0)*

6.5 (2.4-17.7)**

! Einfache und Multiple Logistische Regression; *** p<.001; ** p<.01; * p<.05; n.s. p>.05

2 einbezogen wurden nur Probanden, die eine Hauptpflegeperson (HPP) haben (N=263)
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Marianne Heinemann-Knoch, Tina Knoch, Elke Korte

4. Hilfe- und Pflegearrangements alterer Menschen in Privathaus-
halten

4.1 Ziele der Teilstudie

In der vertiefenden qualitativen Analyse, welche die Reprasentativerhebung ergéanzt,
wurde angestrebt:

— Struktur und Qualitat unterschiedlicher Arten von hauslichen Hilfe- und Pflegearran-
gements zu beschreiben; die jeweiligen Vor- und Nachteile besonders herauszu-
stellen und Fragen von Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitat der Pflege zu be-
achten. Ferner sind die spezifischen Belastungen der professionellen Mitarbeiterin-
nen und Mitarbeiter ambulanter Dienste, die in den untersuchten Pflegearrange-
ments tatig sind, darzustellen.

— Voraussetzungen, Mdglichkeiten und eventuelle Grenzen der hauslichen Versor-
gung heraus zu arbeiten.

Ziel der vertiefenden Analyse ist eine zusammenfassende Einschatzung der Qualitat
hauslicher Pflegearrangements, und die Prifung der Frage, ob sich Pflegequalitat in
Beziehung setzen lasst zu den je vorgefundenen Strukturen von Pflegearrangements.
Im Ergebnis sind Bedingungen zu formulieren, unter denen eine selbstéandige Lebens-
fUhrung alterer Menschen in privaten Haushalten geférdert werden kann, und Grenzen
anzugeben, wann dies nicht (mehr) madglich ist.

Zur Bewertung der Qualitat der erbrachten hauslichen Hilfe und Pflege wird in unserem
qualitativen Ansatz eingeschatzt, inwiefern die Hilfe- und Pflegeprozesse und deren
Ergebnisse im jeweiligen Arrangement zur Wahrung bzw. Férderung einer selbstandi-
gen, zumindest aber selbstbestimmten bzw. wirdevollen Lebensflihnrung der Hilfe- und
Pflegebedurftigen beitragen.

In nachfolgendem Schema sind die Untersuchungsschritte und Interpretationsfolien der
vertiefenden Untersuchung zusammengefasst dargestellt.
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MuG lll: Schema zur Erhebung von Heinemann & Partnerinnen:
»Qualitat von Hilfe und Pflege in privaten Haushalten*

Strukturen von Hilfe- und
Pflegearrangements (PA)

Art und Umfang des Hilfe- bzw. Pflegebedarfes
Konstellationen von Pflegearrangements
Ressourcen

Veranderungen

im letzten Halbjahr eingetretene Veranderungen des Hilfe-
/Pflegebedarfs bzw. der Versorgungsgegebenheiten

Hilfe-/Pflegeprozess

Zielrichtungen der Hilfe und Pflege

Art der Versorgung nach Leistungserbringern

Zeitlicher Aufwand von Hilfe und Pflege

Passgenauigkeit von Unterstitzungsbedarf und Leistungs-
erbringung

Medizinisch-pflegerische/ fachliche Gegebenheiten Problem-
bereiche

Ergebnisdimensionen von
Hilfe/Pflege

Selbstbestimmung

Soziale Beziehungen

Wohlbefinden

Belastungen der Haupthilfe-/-pflegepersonen
Entlastung der Haupthilfe-/-pflegepersonen
Be- und Entlastungen der Professionellen

Bewertung und Verénde-
rungs-
potenziale

Qualitatsbeurteilung hinsichtlich der Lebensqualitat der Hilfe-
und Pflegebedurftigen

Winsche und Forderungen der Betroffenen und der sie
betreuenden Angehorigen

Szenarien hauslicher Versorgung (Fallbeschreibungen)

Verbesserungsvorschlage

Vorgefundene Defizite und Vorschlage zur ihrer Reduzierung
bzw. Behebung

4.2 Methodik

Qualitatives Design

Zur Beantwortung der Fragestellungen wurden in sechs ausgewahlten Regionen
(Dresden, Miinster, Niirnberg, Landkreis Ludwigslust, Ortenaukreis, Landkreis Uelzen)®
Hilfe- bzw. Pflegearrangements mit einem qualitativen Ansatz befragt. Einbezogen
werden konnten zum einen 51 Pflegearrangements mit Uber 60jahrigen Hilfe-
/Pflegebedlrftigen, deren Haushalte von Infratest bei der Reprasentativerhebung
befragt worden waren.” Zusatzlich wurden weitere 47, in dem Adressensample unter-
reprasentierter Arrangements von zu Hause lebenden Hilfe- und Pflegebediirftigen und

Zu den regionalen Versorgungsstrukturen vgl. Kapitel 6.

Um den Vorschriften des Datenschutzes zu gentigen, wurde in der Reprasentativerhebung sicherge-
stellt, dass die ausgewahlten Pflegehaushalte bereit waren, an dem Vorhaben einer vertiefenden Un-
tersuchung teilzunehmen und zu diesem Zweck ihre Adresse weitergegeben werden durfte.
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von solchen Menschen, die innerhalb des letzten halben Jahres in ein Pflegeheim um-
gezogen waren, fir die vorliegende Studie ausgewanhit.?

In unserer Untersuchung sollten moglichst mehrere, an einem Arrangement beteiligte
Personen - Hilfe- bzw. Pflegebeduirftige, deren Haupthilfe- bzw. Pflegeperson und pro-
fessionelle Krafte — befragt werden. Dabei kamen folgende Erhebungsinstrumente zur
Anwendung:

e halb-strukturierte Interviews mit der hilfe- oder pflegebedurftigen Person und/oder
ihrer Haupthilfe-/-pflegeperson) und ein strukturiertes Faktenblatt mit den wesent-
lichen soziodemografischen Angaben der hilfe-/pflegebediirftigen Person;

e Interviewprotokolle Uber mdgliche Beobachtungen durch die Interviewer zur Beur-
teilung der Interviewsituation, der Besonderheiten in der derzeitigen Lebenssitua-
tion und der Stabilitat des Arrangements;

o retrospektive WochenUlbersichten in Form eines Zeitbudgets Uber alle geleistete
Hilfe und Pflege aus der Sicht der Hilfe- und Pflegebedurftigen und ihrer Haupthilfe-
/-pflegeperson zur Ermittlung von Inhalten und Dauer der jeweiligen Tatigkeiten;

e schriftliche Befragung der professionellen Pflegekréafte, sofern sie im jeweiligen
Hilfe- bzw. Pflegehaushalt beteiligt waren;

e halb-strukturierte Interviews mit Pflegeheimbewohnerinnen, die im letzten
Halbjahr eingezogen waren, und/oder ihren (ehemaligen) Hauptpflegepersonen.

Die Untersuchung stitzt sich auf 160 Interviews in 98 Arrangements, zu denen auch
140 Interviewerprotokolle vorliegen. Im Einzelnen wurden durchgeflihrt:

— 68 Interviews mit Hilfe-/pflegebedurftigen Personen,

— 55 Interviews mit privaten Haupthilfe-/-pflegepersonen,
— 26 Interviews mit professionellen Pflegekraften und

— 11 Interviews mit Heimbewohnern.

Zusatzlich existieren 87 Faktenblatter fur hilfe-/pflegebedirftige Personen und 84 Zeit-
budgets. Die Daten des Zeitbudgets wurden so aufbereitet, dass sich die wochentliche
Zeitdauer von Hilfe- und Pflegeleistungen errechnen lie3, differenziert nach dem Zeit-
aufwand in einzelnen Leistungsfeldern und/oder den Personengruppen, die die Hilfe
und Pflege durchflihrten. Zusatzlich wurden von spezifischen Arrangements Fallbe-
schreibungen erstellt.

Struktur der Stichprobe
Die 87 Hilfe- und Pflegebediirftigen, fur die uns Strukturdaten vorlagen, verteilen sich

differenziert nach Hilfe-/Pflegepersonen, Haushaltsart und Pflegestufe folgenderma-
Ren:

Diese wurden durch Multiplikatoren, vor allem durch ambulante soziale Dienste, in den einzelnen

Regionen zur Mitarbeit gewonnen.
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Tab. 4.1 Konstellationen der Hilfe- und Pflegearrangements (ohne Heimbewohnerinnen)

PA-Konstellationen
Ohne PS Stufe | Stufe Il Stufe llI
Lebensform
- Lebt allein 18 13 5
- Lebt nicht allein 16 13 14
Hilfe / Pflege von...
- nur Privatpersonen 30 14 4 1
- nur prof. Pflegekraft 2 1 0
- Privatpersonen + prof. Pflegekraft 2 11 15 7
Gesamt 34 26 19 8

Der Anteil der Frauen betragt 72%°, etwa zwei Drittel von ihnen sind pflegebediirftig.
Sie leben tberwiegend (zu 52%) in Einpersonen- und Zweipersonenhaushalten (30%),
unabhangig davon ob sie hilfe- oder pflegebedirftig sind.

Von den 28% Mannern ist jeweils die Halfte hilfe- bzw. pflegebedurftig. Hier zeigte sich,
dass sie hauptsachlich in Zweipersonenhaushalten leben (79%), zwei- und Mehrper-
sonenhaushalte kamen nur selten vor. Die drei alleinlebenden Manner sind hilfebeduirf-

tig.

Mehr als drei Viertel der hilfe-/pflegebediirftigen Personen insgesamt leben noch in
ihrem eigenen Haushalt. Die anderen sind entweder zu einem ihrer Kinder gezogen
oder in eine Form des betreuten Wohnens.

Die privaten Haupthilfe-/-pflegepersonen lassen sich folgendermallen beschreiben:

Es sind zwar Uberwiegend Frauen (62%), die die Hilfe und Pflege leisten, doch der
Anteil der Manner (37%) ist in der von uns untersuchten Altersgruppe ab 60 Jahren
noch héher als in der Reprasentativerhebung (27% bei den Pflegebedurftigen und 30%
bei den Sonstigen Hilfebedurftigen; TNS Infratest Sozialforschung (2003): Hilfe- und
Pflegebediirftige in Privathaushalten 2002. Schnellbericht. Minchen).

Die professionellen Pflegekrafte kommen in 37 Arrangements zum Einsatz, bis auf
zwei Falle sind dies alles Pflegearrangements. Gemessen an der Gesamtzahl der
Pflegearrangements unserer Untersuchung von 53 ist dieser Anteil sehr hoch, was sich
durch die Nachehrhebung Gber ambulante Dienste erklaren lasst. 26 der Professionel-
len konnten interviewt werden. Sie sind Giberwiegend Uber 40 Jahre alt und seit langem
(10-19 Jahre) in ihrem Beruf tatig. Die meisten von ihnen (20) sind examinierte Alten-

® Es bleibt zu beriicksichtigen, dass die Prozentzahlen trotz der niedrigen Fallzahlen aufgrund der

besseren Lesbarkeit verwendet werden und keine reprasentative Aussage beinhalten. Summen unter
100% sind auf Rundungsfehler zurlickzufiihren.

148



oder Krankenschwestern. Die Ubrigen verfligen tber einen Helferinnen- bzw. hauswirt-
schaftlichen Berufsabschluss. Die Dauer ihrer Tatigkeit im jeweiligen Pflegehaushalt
verteilt sich von unter einem bis auf Uber vier Jahre. Die befragten professionellen
Pflegekrafte stehen also lange im Berufsleben und sind fachlich gut qualifiziert.

Flgt man die Ergebnisse der Auswertung bis hierher zusammen, zeigt sich, dass von
den 87 Hilfe- und Pflegebedurftigen, fir die ein Faktenblatt vorlag, 41% allein leben.
Das sind fast alles Frauen. Drei Viertel dieser Personen leben im eigenen Haushalt.
Die Versorgung der Hilfe- und Pflegebedirftigen wird Gberwiegend von unbezahlten
Privatpersonen geleistet, meist von (Ehe-)Partner oder Kindern. Professionelle Pflege-
kréfte werden bei den nicht Alleinlebenden erst in den héheren Pflegestufen vermehrt
hinzugezogen, wahrend die Alleinlebenden schon bei geringerem Hilfe- und Pflegebe-
darf auf professionelle Unterstlitzung zurlickgreifen. Die Pflegebedirftigen unserer
Untersuchung verfiigen tber ein groReres soziales Netz als die Hilfebedurftigen.

Leistungen der Pflegeversicherung erhalten 61% derjenigen, fur die Strukturdaten
erfragt werden konnten (n=87).

Tab. 4.2 Verteilung der Hilfe- und Pflegebedirftige nach Geschlecht

Anerkennung Pflegeversicherung An.ze?hl A"nza.hl Anzahl
weiblich mannlich Gesamt
Nein, da nicht beantragt 15 11 26
Antrag noch nicht ent-
. 1 0 1
schieden
Antrag wurde abgelehnt 6 1 7
Hilfebedirftige gesamt 22 12 34
Stufe | 21 5 26
Stufe Il 14 5 19
Stufe lll 6 2 8
Pflegebediirftige gesamt 41 12 53
Hilfe- und Pflegebedirftige gesamt 63 24 87

Uber 90% der Pflegebediirftigen sind nicht in der Lage hauswirtschaftliche Tatigkeiten
auszufihren. Im Bereich der Kdorperpflege zeigt sich, dass 80% nicht alleine duschen
und fast 50% sich nicht alleine waschen und anziehen kdnnen Hier massiert sich auch
der Unterstitzungsbedarf. Am wenigsten Schwierigkeiten bereitet das Essen und
Trinken, die Kontrolle des Stuhlgangs und das alleine bleiben in der Wohnung.

Die Einschrankungen der Hilfebedlrftigen sind ebenfalls betrachtlich. Von ihnen
kdnnen ebenfalls die hauswirtschaftlichen Tatigkeiten an erster Stelle nicht mehr
alleine bewaltigt werden, gefolgt von der Korperpflege. Alle kénnen jedoch noch alleine
essen und trinken und fast alle ihre Nahrung mit dem Messer schneiden.
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Diesen Beeintrachtigungen entsprechen die Leistungen, die die Dienste in den Haus-
halten ihrer Klientinnen erbringen. Hier steht an erster Stelle die Kérperpflege, die
meist mehrfach bis einmal taglich erbracht wird, gefolgt von Tatigkeiten der Behand-
lungspflege. Unterstlitzung in der Haushaltsfihrung kommt seltener vor, diese wird
haufiger von der privaten Haupthilfe-/-pflegeperson geleistet oder von privat im
Haushalt beschaftigen Kraften.

Betrachtet man die Veranderungen innerhalb der letzten 6 Monate, zeigt sich, dass das
Umfeld der hilfe-/pflegebediirftigen Personen eine grof3e Kontinuitat aufweist. Sowohl
die Wohnungssituation als auch die Zusammensetzung des Pflegearrangements ist bei
den meisten unverandert. Gleichzeitig konstatieren aber viele eine Verschlechterung
des Gesundheitszustandes, der mit einer zusatzlichen Belastung der privaten Haupt-
hilfe-/-pflegeperson einhergeht.

4.3 Einschatzung der Qualitat hauslicher Hilfe und Pflege

In diesem Kapitel werden die Ergebnisse unserer Untersuchung geblndelt und eine
zusammenfassende Einschatzung der Lebensqualitat der interviewten Pflegearrange-
ments getroffen.

4.3.1 Prozessqualitat

Um ein Bild zu gewinnen uber den Prozess hauslicher Hilfe und Pflege und dessen
Qualitat, wurde untersucht, auf welche Zielsetzungen sie ausgerichtet ist, ob Hilfe- und
Pflegebediirftige ihren Unterstitzungsprozess aktiv mitgestalten, wie Hilfe- und Pflege-
leistungen kombiniert werden und mit welchem Zeitaufwand sie erbracht werden.
SchlieBlich war von Interesse, ob tatsachlicher Leistungsaufwand und subjektiver Un-
terstlitzungsbedarf korrespondieren und welche Pflegeprobleme in den Arrangements
angegeben werden.

Die Zielsetzung einer selbstandigen und selbstbestimmten Lebensflihrung hat in der
Eigeneinschatzung Hilfe- und Pflegebedurftiger eine grolle Bedeutung und die hausli-
che Versorgung wird der stationaren unbedingt vorgezogen. Allerdings werden von
einem Drittel der Befragten — vor allem Alleinlebenden - auch Umsténde anerkannt, die
fur einen Umzug in ein Heim sprechen oder — seltener - Umstande fur den Umzug in
eine Form Betreuten Wohnens. Zwar ist auch fur Alleinlebende das Leben zu Hause
sehr wichtig, andererseits sind sie jedoch realistisch genug, die Fragilitat dieses Arran-
gements einzuschatzen.

Auf Seiten der privaten Versorger ist die Zielsetzung der Unterstlitzung einer selbstan-
digen Lebensfuhrung ihrer Hilfe- und Pflegebedirftigen selten ein nachhaltig reflek-
tiertes Motiv, Hilfe bzw. Pflege zu Gbernehmen. Vielmehr betonen die von uns Befrag-
ten an erster Stelle, dass die Hilfe- und Pflegetibernahme selbstverstandlich gewesen
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sei bzw. sie sich dazu verpflichtet flhlten. So ist auch die hausliche Versorgung nicht
unbedingt vorrangig gegeniber der stationdren. Dies gilt vor allem fir die unterstit-
zenden Kinder im Vergleich zu den Ehepartnern. Kinder nennen auch eher Griinde,
unter denen ein Heimeinzug der Hilfe- und Pflegebedirftige notwendig werden kénnte
als Ehepartner. In konkreten Pflegesituationen ist den privaten Unterstitzungsperso-
nen der liebevolle, hygienisch und fachlich einwandfreie Umgang mit ihrer pflegebe-
dirftigen Person wichtiger als die Forderung von Selbstandigkeit. Unterstiitzungsper-
sonen von Hilfebedirftigen — in unserer Untersuchung vorrangig alleinlebend — wurden
hierzu nicht befragt.

Im Gegensatz zu den privaten Haupthilfe-/-pflegepersonen ist fir die professionellen
Krafte die Férderung der Selbstandigkeit ihrer Klienten ein explizites und vorrangiges
Anliegen. Sie erbringen in den Arrangements den ,klassischen“ Kanon von Leistungen.
Soziale Betreuung wird als Leistung zwar relativ haufig erwahnt, 1auft aber eher mit
neben Koérperpflege bzw. Haushaltstatigkeiten. Setzt man die Leistungen der professi-
onell Pflegenden in Beziehung zu den Angaben Uber ihre Zielsetzungen im Pflegepro-
zess, so zeigt sich selten eine zwischen allen am Pflegearrangement Beteiligten abge-
stimmte, zielgerichtete Verknipfung der Mallnahmen zur geplanten Foérderung der
Selbstandigkeit. Der Bezug der erfragten MaRnahmen zu den Zielen bleibt eher
klischeehaft (,Einsatz aktivierender Pflege“) bzw. vage. Es gibt aber auch positive
Fallbeispiele einer gezielten und erfolgreichen Foérderung der Selbstandigkeit der
Klienten durch ambulante Dienste und professionelle Pflegekrafte, wo z.B. einer al-
leinlebenden Pflegebedurftigen mit demenziellen Auffalligkeiten in einer optimalen
Kombination von Leistungen der ambulanten und Tagespflege das Leben in der eige-
nen Hauslichkeit ermdglicht wird.

Bei der Wahl von Leistungen der Pflegekasse und der Entscheidung zwischen
Geld-, Sach- und Kombinationsleistung wird in einer Vielzahl von Fallen sehr genau
kalkuliert und reflektiert. Insofern hat die Pflegeversicherung den Pflegebediirftigen und
ihren Angehdrigen mit der Eréffnung von Wahimaoglichkeiten bei der Leistungsgewah-
rung Mdoglichkeiten autonomer Entscheidungen, also mehr Selbstandigkeit und Selbst-
bestimmung, Uberantwortet, die auch genutzt wird. Pflegegeld wird offensichtlich haufig
vor dem Hintergrund finanzieller Uberlegungen, ja Notwendigkeiten gewahlt. Kombina-
tions- und Sachleistungen werden (erst) dann gewahlt, wenn die Belastungen mit der
Hohe der Pflegestufe zunehmen. In manchen Arrangements zeigten sich Pflegebe-
dirftige und ihre Angehoérigen allerdings auch uninformiert tGber Wahimdglichkeiten
zwischen Leistungen der Pflegekasse: ,Wir wussten es nicht anders.*

Mit diesem und weiteren Ergebnis weist diese Untersuchung darauf hin, dass Bera-
tungsbedarf, Beratungsersuchen von Betroffenen und Beratungseinsatze von Fach-
kraften der ambulanten Dienste (bei Pflegegeldbezug nach § 37 Abs.3 SGB XI) sowie
die Beratungsverpflichtung seitens der Pflegekassen nach wie vor nicht optimal er-
bracht werden und koordiniert sind. Die Beratungseinsatze bei Pflegegeldbezug sind
mit Ambivalenz behaftet. So werden sie einerseits von Pflegebedurftigen und ihren
Angehérigen gerne genutzt. Manche Pflegebedirftige haben trotz Pflegegeldbezug
bislang noch keinen Besuch erhalten, da die Einstufung erst kirzlich erfolgte. Eine Zahl
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von Pflegebedirftigen hat aber trotz mindestens halbjahrigem Pflegegeldbezug noch
keinen Beratungseinsatz erhalten und ist Uber die Verpflichtung zur Anforderung auch
nicht informiert, so dass Pflegekassen offensichtlich nicht immer ihrer Informations-
pflicht nachkommen. Und schlieRlich gibt es auch Pflegebediirftige und pflegende An-
gehdrige, die ihrerseits kein Interesse an einer Beratung haben oder gar professionelle
Beratung als Kontrolle empfinden.

Tabelle 4.3: Einschétzung von Hilfe- und Pflegebedurftigen und Haupthilfe-/
-pflegeperson, welche Leistungen das PA pro Woche erhélt

Leistung
erfolgt durch

Leistungserbrin-
gung in Minuten

(Lebens)Ehepartner/in

Tochter

Sohn

Sonstige

Summen

Durchschnitt
in Stunden pro Fall

[N

N (Schwieger-)

@ |(Schwieger-)

* |Enkellin

9 |Andere Angehérige

© I|Freunde/ Nachbarn

~' [Ehrenamt. Helfer

® Iprivat beschéftigte Kraft

© lprof. Helfer (z.B. Dienst)

S |[Therap. Helfer

[N
N

12

pro Woche/
pro Tag

Pflegeleistung

470

725

o

225

o

1000

10405

[6)]

310

27940

55 08

Medizinisch-thera-
peutische Behand-
lung

65

70

30

2060

900

305

6241

1,2

Aktivierende, reha-
bilitative Behand-
lung/ Hilfe zu
Hause

750

750

0,1

Hilfen bei Tatigkei-
ten rund ums
Essen und um
Mahlzeiten

20495

9960

2550

2095

3880

3965

70

43015

Hauswirtschaftliche
Hilfen

12100

11160

4470

660

530

8680

1190

10

38800

77 11

Unterstiitzung bei
Tatigkeiten rund um
Wohnung, Haus,
Garten

100

60

470

250

160

10

20

1080

Unterstltzung bei
sozialen Kontakten
/ Kommunikation

o

810

810

emotionale Unter-
stlitzung, Zuwen-
dung, Zuspruch,
Aufmerksamkeit

1810

3900

220

350

455

490

810

90

120

8305

Unterstltzung bei
Tagesgestaltung

865

2730

1005

210

315

5210

60

10465

Unterstiitzung bei
kulturellen Aktivi-
taten/ gesell. Teil-
habe

210

30

240

Begleitung

2335

1430

390

120

60

240

180

90

4845

1,0

Summe

47905

37641

9605

4335

825

1385

300

14725

23130

1655

985

142491

28,3 4,0

Durchschnitt pro
Fall n=84

570,3

448,1

114,4

51,6

9,82

16,5

175,3

275,4

19,7

1,7

Durchschnitt in
Stdn. pro Fall

9,5

7,5

1,9

0,9

0,2

0,3

0,1

2,9

4,6

0,3

0,2
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In den Angaben der 84 Zeitbudgets dieser Studie gibt es trotz der subjektiven Variati-
onsbreite der Angaben einige charakteristische Befunde Uber den konkreten Leis-
tungsaufwand in Hilfe- und Pflegearrangements (vgl. Tabelle 3.3). So wurden im
Durchschnitt pro Fall rund 28 Stunden an Hilfe und Pflege pro Woche angegeben, mit
einem mehr als doppelt so hohen Zeitaufwand bei Pflegebedurftigen (durchschnittlich
35 Stunden pro Woche) im Vergleich zu Hilfebedirftigen (durchschnittlich 16 Stunden
pro Woche).

Das helfende Netz nimmt mit zunehmender Beeintrachtigung und der Héhe der Pflege-
stufe zu. Unabhangig davon, ob Hilfe- oder Pflegebediirftigkeit vorliegt, ist der durch-
schnittliche Zeitaufwand fur hauswirtschaftliche Dienste und fur Hilfen rund um Essen
und Mabhlzeiten fir alle Personen héher als der Pflegeaufwand. Manner erhalten im
Vergleich zu Frauen im Durchschnitt mehr Hilfe und Pflege: die Hilfe- und Pflegeleis-
tungen werden bei den Mannern vorwiegend von ihren Ehefrauen erbracht, bei den
(haufiger alleinlebenden) Frauen ist der durchschnittliche Zeitaufwand ihrer Téchtern
bzw. Schwiegertochter vorrangig. Insgesamt scheinen viele der geschlechtlichen Un-
terschiede auf tradierte Rollenzuweisungen zuriickzufihren zu sein. So bekommen
Manner beispielsweise mehr Zeitaufwand flr hauswirtschaftliche Hilfen und fir Tatig-
keiten rund um Essen und Mahlzeiten. Obendrein ist der mit Pflegeleistungen verbun-
dene durchschnittliche Zeitaufwand bei ihnen ebenfalls hdher.

Auch die regionalen Stadt-Land-Unterschiede unseres Materials, mit einem erheb-
lich héheren durchschnittlichen Zeitaufwand fir Hilfe und Pflege in den landlichen Re-
gionen, scheinen auf die Strukturvariablen von Geschlecht, Pflegestufe und Haushalts-
groflie zurlickzuflihren sein und darauf, ob Ehepartner oder Kinder helfen und pflegen:
so leben in unserer Stichprobe mehr Pflegebedurftige auf dem Land als in der Stadt; in
den stadtischen Regionen gibt es mehr Ein-Personen-Haushalte, in den landlichen
Regionen leben mehr Hilfe- und Pflegebedirftige bei Tochter oder Sohn bzw. in Mehr-
personen-Haushalten (3+).

Der Zeitaufwand fir Hilfe und Pflege kann - fiir sich genommen — vor allem wegen der
Subjektivitat der Angaben, aber auch bei den aufgezeigten strukturellen Unterschieden
- nicht als Mafstab fur die Qualitat von Pflege herhalten. Dennoch gibt es einen Zu-
sammenhang zwischen Zeitaufwand und den Mdglichkeiten, Hilfe und Pflege zu Hause
(noch) aufrecht zu erhalten:

— Alleinlebende kénnen auch bei zunehmender Abhangigkeit von Pflege zu Hause
wohnen bleiben, wenn sie in allen Bereichen von Pflege und hauswirtschaftlicher
Versorgung, Tagesgestaltung und emotionaler und sozialer Unterstitzung die er-
forderlichen Hilfen erhalten.

— (Alleinlebende) Manner erhalten in der Regel friiher und im Vergleich zu Frauen

auch zeitlich mehr Hilfen fir ihre hauswirtschaftliche Versorgung bzw. rund um
Mahlzeiten und Essen.
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— Hilfe- und Pflegedurftige kdnnen mit zunehmender Abhangigkeit in der Regel umso
eher zu Hause verbleiben, wenn mehr (private wie professionell tatige) Personen
an der Erbringung des zur Betreuung bendtigten Zeitaufwandes beteiligt werden
konnen (je groler ihr soziales Netzwerk ist).

In der Untersuchung wurde auch geprift, ob der angegebene zeitliche Leistungsauf-
wand flr Hilfebedurftige vor Leistungsbezug und fir Pflegebedirftige der unterschied-
lichen Pflegestufen korrespondiert mit den Zeitvorgaben die das Pflegeversicherungs-
gesetz vorsieht. Hierbei ergab sich, dass es zwar eine Reihe von Korrespondenzen
gibt, dass aber auch zwischen den subjektiven Angaben und dem Anspruch auf Leis-
tungen nach den Einstufungen der Pflegekassen erhebliche Diskrepanzen bestehen.
So wurde flr einige Hilfebedurftige ein Zeitaufwand angegeben, der Pflegebedirftigen
der Stufe lll zusteht; andererseits gab es auch Pflegebediirftige, bei denen der im Zeit-
budget nachgewiesene zeitliche Aufwand fir Kérperpflege, Leistungen rund um Essen
und Mabhlzeiten und fir hauswirtschaftliche Hilfen den Vorgaben des Pflegeversiche-
rungsgesetzes flir den Status der Hilfebedurftigkeit entsprach (namlich weniger als 90
Minuten pro Tag). Es ist daher plausibel anzunehmen, dass der empfundene und auch
tatsachlich geleistete Zeitaufwand in der privaten bzw. familidren hauslichen Hilfe und
Pflege nicht alleine an objektiven Kriterien von Bedarf und daflr erforderlichem Leis-
tungsaufwand gemessen wird. Vielmehr dirfte der ,gefuhlte” private Leistungsaufwand
auch von Variablen abhangig sein wie der emotionalen Beziehung zwischen den am
Pflegearrangement Beteiligten und Normen und Werten, denen sich die Helfenden
verpflichtet fihlen. Positiv bewertet wurde auch, dass sich die private Pflege dem sub-
jektiv empfundenen Bedarf flexibler anpassen kann, was in diesem Ausmal bei den
genormten Leistungsmodulen der ambulanten Pflege nicht moglich ist.

Die subjektive Bewertung des Hilfe- bzw. Pflegeprozesses durch die Betroffenen hin-
sichtlich der Angemessenheit der Versorgung fallt mehrheitlich sehr positiv aus.
Jeweils ein Viertel der Hilfe- und Pflegebedurftigen und der Haupthilfe- bzw. Pflegeper-
sonen und drei der professionell Pflegenden empfinden aber die erhaltene Unterstit-
zung als nicht ausreichend. Unzulanglichkeiten werden benannt: von den Hilfe- und
Pflegebedurftigen vor allem Leistungen rund um Haus und Garten, Hilfsmittel und sozi-
ale sowie emotionale Unterstiitzung; von den privaten Pflegepersonen emotionale Un-
terstlitzung, unzureichende Pflege- und Geldleistungen, Unterstiitzung bei der Tage-
gestaltung, aktivierende und rehabilitative Hilfen und Hilfsmittel. Allerdings sind die
Beurteilungen derjenigen, die am Pflegearrangement beteiligt sind, selten gleichlau-
tend. Offensichtlich hat man (d.h. die befragten Hilfe- bzw. Pflegebediirftigen selbst,
ihre privaten und/oder ihre professionellen Versorger) zum Teil unterschiedliche Be-
zugspunkte der Beurteilung wie die konkrete Situation, auf die sich die Beurteilung be-
zieht, die konkreten Leistungen, die beurteilt werden, die aufgewendete Zeit und/oder
eingesetzte bzw. erwiinschte Hilfsmittel.

Trotz der eher positiven Bewertung des Hilfe- und Pflegeprozesses und der Zufrieden-

heit mit ihm werden von den privat Pflegenden und einigen professionellen Pflegekraf-
ten in der Halfte der Angaben jedoch auch Pflegeprobleme zugeben. Oftmals gibt es
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nicht nur in einem Bereich Probleme, wie man anhand der Tabelle 3.4 sehen kann
(Hervorhebung der Falle, die mehrmals vorkommen).

Diese Haufung von Problemen in den beiden hoheren Pflegestufen flihrt bei manchen
privaten Pflegepersonen dazu, dass sie in den Problemsituationen aggressiv reagie-
ren. Einige dieser Arrangements sind in der Regel aus verschiedenen Griinden sehr
belastet. Auf der anderen Seite gibt es in diesen Arrangements jedoch keine explizite
Angabe, dass die Beziehung zwischen der hilfe-/pflegebedurftigen Person und der
privaten Haupthilfe-/-pflegeperson mittelmafRig oder angespannt ware.

Tab. 4.4 Pflegeprobleme differenziert nach Pflegestufen

Pflegeproblem

Pflegestufe |

Pflegestufe Il

Pflegestufe

. . C63, C67, C81, |C14, C43, C57,
Druckgeschwire/Wundliegen C33 Cc87, C88 C60, C66
. C10, C31, C63, |C41, C44, C57,
Inkontinenz C11, C35, C56 C65, C81 C60, C66
. C33, C53, C74, |C10, Ce65, C81,
Angste, Misstrauen, Beschuldigungen caa csas C43, C57

Die Prufung, ob sich zwischen Arrangements mit Pflegeproblemen und weiteren
strukturellen Variablen ein Zusammenhang zeigt, ergibt, dass Pflegeprobleme in allen
Haushalten vorkommen kénnen, unabhangig davon, ob die Pflegebedirftigen allein
leben oder nicht, wer Hauptpflegeperson ist und ob am Arrangement auch professio-
nelle Fachkrafte beteiligt sind. Alarmierend war, dass in einem knappen Funftel der
Arrangements, die befragt werden konnten, sogar — mit zunehmender Hohe der
Pflegestufe und vor allem in Arrangements mit pflegenden Partnern — angegeben
wurde, es seien irgendwann im Verlauf der Pflege schon einmal Probleme mit Druck-
geschwiiren bzw. Wundliegen aufgetreten.”® Angehérige — zumal diejenigen, die selbst
schon hochaltrig sind - sind offensichtlich auch dann tberfordert, wenn schon zusatzli-
che professionellen Pflege hinzugezogen wird: sie missten Pflegestandards erfillen,
die professionelle Kompetenz, z.B. Gber den Einsatz von Hilfsmitteln und richtiges
Lagern, aber auch korperlich Kraft und Ausdauer rund um die Uhr verlangen. Selbst
Angehorige mit fachlicher Kompetenz (einer Krankenschwester bzw. Altenpflegerin)
gaben zeitweilige Dekubitusprobleme zu, konnten dann allerdings entsprechende
Hilfsmittel einsetzen (vgl. Krause et al. 2004).

% Nach wie vor liegen keine verlasslichen Angaben zur Verbreitung von Dekubitusgeschwiren bei

Pflegebeddrftigen in Deutschland vor. Auch im Rahmen der Reprasentativerhebung von MuG IIl
wurde aufgrund der damit verbundenen methodischen Schwierigkeiten darauf verzichtet, eine Selbst-
auskunft der Angehdrigen zu diesem Problembereich zu erheben. Die wenigen in Deutschland vorlie-
genden, nicht reprasentativen Studien kommen jedoch zu dem Ergebnis, dass Dekubitusprobleme bei
(immobilen) Pflegebediirftigen sowohl bei der hauslichen-, als auch bei der stationdren Pflege nach
wie vor auftreten, obgleich dies bei einer angemessenen Lagerung und Mobilisierung im Rahmen der
Pflege vermeidbar ware, (vgl. dazu insgesamt: Medizinischer Dienst der Spitzenverbande der Pflege-
kassen (MDS): Grundsatzstellungnahme Dekubitus. Essen 2001; Krause u.a.: Ursachenzusammen-
hange der Dekubitusentstehung. Verodffentlichung im Internet, Hamburg 2004).
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Die Pflegebedirftigen selbst konstatieren allerdings keine gravierenden Pflegeprob-
leme. Sie sehen Fehler im Hilfe- und Pflegeprozess eher im Verhalten der Hilfe- und
Pflegepersonen begriindet. Die in ihrer Gesundheit und ihren Fahigkeiten haufig
schwer Beeintrachtigten, die als Alternative zur hauslichen Versorgung die Unterbrin-
gung im Heim beflurchten, reflektieren ihre Versorgung eher unkritisch. Viel wichtiger ist
ihnen, dass die Chemie im Verhaltnis zu denjenigen, die sie unterstitzen, stimmt, sie
also durch positive emotionale Beziehungen getragen werden.

Zumindest in einem Arrangement ist eine bewusste Reflexion der Pflegequalitat in
Bezug auf die Zielsetzungen von Pflege, die dazu eingesetzten Mallnahmen und die
Bewertung ihrer Angemessenheit erkennbar; zugleich sorgt der pflegende Ehemann,
einem gehobenen Milieu angehérend, durch entsprechende entlastende MalRnahmen
auch flr sich selbst. In dem Arrangement erfolgte auRerdem eine mehrfache Beratung
des Ehemannes durch ein in der Stadt vorbildlich aufgebautes, in der Versorgungs-
kette verzahntes gerontopsychiatrisches Zentrum. Wie aus anderen Studien bekannt
ist, sind es haufig die Ehemanner, die sich um professionelle Standards und den
Erwerb entsprechender Fahigkeiten und Kompetenzen in der Pflege ihrer Ehefrauen
bemuhen (vgl. BMFSFJ 2002). In einem anderen Arrangement hat sich nicht-pflegende
Tochter, die sich aber als ,Pflegemanagerin® versteht, in das Arrangement zwischen
pflegebedirftigem Vater und pflegendem, den Vater dabei verwahrlosenden Sohn ein-
geschaltet und einen Umzug des Vaters in ein Heim in ihrer Nahe veranlasst.

Unsere Untersuchung zeigt, dass die familidren Leitlinien hauslicher Hilfe und Pflege
andere sind als die professionellen, da der hausliche Hilfe- und Pflegeprozess durch
Privatpersonen nicht mit dem qualitatsgeleiteten Anspruch geleistet wird, Hilfe- und
Pflegebedurftige gezielt und bewusst in ihrer selbstandigen Lebensfuhrung zu unter-
stitzen und sie in den Unterstitzungsprozess aktiv mit einzubeziehen. Vielmehr wird
der familiare Unterstiitzungsprozess vor allem danach positiv bewertet, ob die emotio-
nale Chemie stimmt. Es dirfte daher schwierig sein, der privaten hauslichen Hilfe und
Pflege Qualitdtsnormen wie die ,Foérderung von Selbstandigkeit und Selbstbestim-
mung“ vorzugeben und diese durchzusetzen, aber auch Belastungen von Privatperso-
nen durch rationale Planung und Gestaltung der Hilfe- und Pflege abzubauen.

Weiter vorne in diesem Kapitel wurden Unzulanglichkeiten in der Beratung Pflegebe-
durftiger bei Pflegegeldbezug und in der Verpflichtung der Pflegekassen, Beratung
anzubieten, dargestellt. An dieser Stelle ergibt sich nun eine zusatzliche Funktion, die
Beratung in der privaten Hilfe und Pflege ibernehmen kann und die in einer der fur die
vertiefenden Studien ausgewahlten Regionen bereits realisiert ist: Beratung kann dazu
befahigen, dass Hilfe- und Pflegebedirftige und ihre privaten Versorger den privaten
Unterstiitzungsprozess bewusster reflektieren. Sie kann AnstéBe zu Uberlegungen
Ubermitteln, wie Selbstandigkeit und Selbstbestimmung im Alter durch optimale Kom-
bination von privater und ambulanter Hilfe und Pflege und Entlastung von den Betrof-
fenen selbst gestaltet werden kann und sich tatsachlich eine ,neue Kultur des Helfens*®
durchsetzt.
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4.3.2 Ergebnisqualitat

In Anlehnung an Donabedian (1966) wird das Ergebnis von Hilfe und Pflege als Re-
sultat unterstiitzender und pflegerischer Handlungen beschrieben, wie sie hier im vo-
rangegangenen Kapitel analysiert worden sind. Die Ergebnisqualitdt bemisst sich am
Gesundheitszustand, dem Wohlbefinden und der Zufriedenheit der versorgten Person
und ihrer Versorger, wozu die Dimensionen der Selbstbestimmung, der sozialen Be-
ziehungen und des Wohlbefindens der hilfe-/pflegebedirftigen Person und die Belas-
tungen und Entlastungen der Helfenden/Pflegenden herangezogen wurden.

Selbstbestimmung in haduslichen Hilfe- und Pflegearrangements wird weniger als ein
Ergebnis von Hilfe und Pflege reflektiert und nicht bewusst als zu erhaltendes Ziel an-
gestrebt. Vielmehr scheint es, dass durch die AuRerung und Annerkennung des
Wunsches, ,so lange wie mdglich zu Hause zu leben®, der Selbstbestimmung bereits
Rechnung getragen wurde. Die mit der Zunahme von Hilfe-/Pflegebediirftigkeit einher-
gehende Abgabe von Entscheidungen im Alltag (lUber den Tagesablauf, die Mahlzei-
ten, die sozialen Kontakte, die Organisation von Hilfe/Pflege, medizinische Belange
und finanzielle Angelegenheiten) wird offenbar weniger als Verlust denn als Notwen-
digkeit erlebt. Es wurde deutlich, dass die von uns interviewten hilfe-/pflegebedirftigen
Menschen durchaus an der Gestaltung ihres Tagesablaufes und an der Organisation
ihrer sozialen Kontakte interessiert sind, wohingegen sie die Verantwortung fir Tatig-
keiten, die der Versorgung zuzurechnen sind, eher abgeben. Hilfebedlrftige entschei-
den Uber ihren Tagesablauf und ihre sozialen Kontakte und regeln ihre medizinischern
Angelegenheiten noch weitestgehend selbst. Dies sind dieselben Bereiche, die auch
von den Pflegebedirftigen zuletzt abgegeben werden. Die professionellen Pflegekrafte
raumen ihren Klientinnen auf der Planungsebene (Pflegeplanung etc.) wenig Mitspra-
che ein, sprechen mit ihnen aber Uber konkrete Hilfe-/Pflegemalinahmen. Sie beraten
oder weisen auf Beratungsmdglichkeiten hin. Dadurch werden Selbstbestimmungspo-
tenziale gestarkt und die Moglichkeit eingeraumt, einmal getroffene Entscheidungen im
Zusammenhang mit Hilfe- und Pflegeprozessen den sich wechselnden Bedurfnissen
anzupassen.

Bei den sozialen Beziehungen zeigte sich, dass familiare im Vergleich zu Freund-
schafts- und Bekanntschaftsbeziehungen an Bedeutung zunehmen. Insbesondere,
wenn es um kognitive und emotionale Unterstltzung geht, ist in erster Linie die Kern-
familie gefragt.

Mit dem Umgang ihrer Unterstitzungspersonen in konkreten Hilfe- und Pflegesituatio-
nen sind die hilfe-/pflegebedirftigen Personen Uberwiegend zufrieden und bringen
dieses auch zum Ausdruck. Dort, wo Aussagen zu einem eher ,ruppigen“ Umgang zu
finden waren, handelte es sich auch um anderweitig belastete Pflegearrangements.

Die Vermutung, dass eine gute und tragfiahige Beziehung maRgeblich ist fiir die Uber-
nahme und Aufrechterhaltung der hauslichen Pflege, hat sich bestétigt. Es zeigte sich,
dass in denjenigen Arrangements, in welchen sich eine aus dem Verwandtschaftsver-
haltnis abgeleitete Verpflichtung zur Hilfe/Pflege ausmachen lasst, die Belastungen
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durch die Hilfe/Pflege von den privaten Haupthilfe-/-pflegepersonen als gravierender
eingestuft wird, als in denjenigen, in denen die Beziehung als ,ausgezeichnet® benannt
wurde. Angespannte Beziehungen, die zum Teil bereits vor Ubernahme der
Hilfe/Pflege bestanden, kénnen u. U. bis zur Erreichung der Grenze der hauslichen
Versorgung fuhren. Die Mehrheit der privaten Haupthilfe-/-pflegepersonen jedoch hat
die Beziehung zu ihrer hilfe-/pflegebedirftigen Person als ,ausgezeichnet charakteri-
siert, was sicher an dem hohen Anteil der Partnerpflege in unserer Untersuchung liegt.
Die teilweise enormen Belastungen scheinen sich bei ihnen also nicht in dem Male auf
die Beziehungsqualitat auszuwirken, wie man es vielleicht vermuten kdnnte. Die pro-
fessionellen Pflegekrafte schatzen aus ihrer Sicht die Beziehungen zwischen den pri-
vaten Haupthilfe-/-pflegepersonen und den hilfe-/pflegebedirftigen Personen deutlich
positiv ein. Gibt es Probleme oder Meinungsverschiedenheiten, dann resultieren diese
aus Sicht der privaten Haupthilfe-/-pflegepersonen fast ausnahmslos aus Defiziten der
hilfe-/pflegebedurftigen Person, eine Reflexion eigener problematischer Verhaltenswei-
sen findet eher nicht statt.

Obwohl die von uns befragten hilfe-/pflegebedirftigen Personen zum Teil unter gravie-
renden gesundheitlichen Beeintrachtigungen leiden, ist es erstaunlich, dass Uber die
Halfte ihren Gesundheitszustand als ,zufriedenstellend” bis ,sehr gut* bezeichnen (37
von 68). Hierfur ist nicht unbedingt der Bedarf an Hilfe und Pflege, den eine Person
notig hat, ausschlaggebend. Der Gesundheitszustand scheint in Beziehung zur Grund-
erkrankung beurteilt zu werden und es ist zu vermuten, dass hier individuelle Bewalti-
gungsstile im Umgang mit belastenden Lebensereignissen zum Tragen kommen.

Ihr psychisches Wohlbefinden schatzen die Hilfe-/Pflegebedirftigen selbst eher positiv
ein. Durchgéngig negative Einschatzungen konnten wir nur bei zwei alleinlebenden
Hilfebedurftigen finden. Die privaten Haupthilfe-/-pflegepersonen beurteilen das psy-
chische Wohlbefinden der hilfe-/pflegebediirftigen Personen anhand des Auftretens
von Depressionen, demenziellen Erkrankungen und aggressiven Verhaltens." Etwa
ein Drittel der 55 Befragten gab an, dass ihre hilfe-/pflegebedirftige Person unter De-
pressionen leide. Zum Teil werden Depressionen von den Betroffenen selbst und/oder
ihren Hilfe-/Pflegepersonen auch nicht erkannt. Wie auch andere Untersuchungen be-
legen (vgl. Vierter Altenbericht 2002) ist Depression im hoéheren Alter bzw. bei Hilfe-
und Pflegebediirftigkeit ein Problem, dem — wenn Uberhaupt — zwar mit Medikamenten
begegnet wird, aber nicht durch eine fachkundige Diagnose und Therapie unter Hinzu-
ziehung ambulanter Hilfen. Hier kdnnte sicher durch entsprechende Behandlung und
Unterstlitzung der Kranken wie ihrer Laien-Helferlnnen eine Verbesserung des Wohl-
befindens erreicht werden.

Eine weitere Einschatzung des physischen, psychischen und sozialen Wohlbefindens
ergibt sich aus dem Erfullungsgrad physischer, psychischer und sozialer Bedurfnisse.
Es zeigt sich, dass die psychischen Bedirfnisse der von uns befragten hilfe-
/pflegebedirftigen Personen noch zum groRRen Teil befriedigt werden kénnen. Bei den

" Das Problem der Betreuung von demenzkranken Pflegebediirftigen wurde im Rahmen dieser Teilstu-

die nicht weiter vertieft, da hierzu vom ZI, Mannheim eine eigensténdige Zusatzuntersuchung durch-
gefiihrt wurde. Zu den Ergebnissen vgl. Kapitel 3.
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sozialen Bedlrfnissen ist dies nicht mehr im selben hohen MafRe der Fall, da insbe-
sondere Aktivitaten, fur die man das Haus verlassen muss, aufgrund der korperlichen
Beschwerden nur noch fiir wenige auszuliben sind. Dies erstaunt kaum, wenn man
beachtet, dass korperliche Bedirfnisse am geringsten ,voll und ganz* erfiillt sind. Eine
Beeintrachtigung des Wohlbefindens durch die konkrete Hilfe-/Pflege findet durch kor-
pernahe Hilfe- und Pflegehandlungen in intimen Situationen statt, die als unangenehm
empfunden werden. Andere Hilfe-/Pflegesituationen, die das Bedurfnis nach Kontakt
und Nahe befriedigen, werden als angenehm und férderlich fir das Wohlbefinden
benannt.

Wie die Auswertung der Burnoutskala zeigte, Uberwog bei den befragten privaten
Haupthilfe-/-pflegepersonen die kérperliche Erschdpfung, gefolgt von emotionalen und
geistigen Erschopfungszustanden. Ein Zusammenhang zwischen der Dauer des Hilfe-
/Pflegeverhaltnisses bzw. der Héhe des Hilfe-/Pflegebedarfes und dem Gefiihl ,ausge-
brannt zu sein“ liel3 sich nicht feststellen. Es scheint eher von Bedeutung zu sein, in
welchem Beziehungsverhaltnis die private Haupthilfe-/-pflegeperson zur hilfe-
/pflegebedirftigen Person steht: Ehepartner und Tochter flhlen sich weniger belastet
als Kinder/Schwiegerkinder/Enkel, Manner weniger als Frauen. Die Unterstiitzung
durch eine professionelle Kraft tragt zur Entlastung bei. Wahrend bei denjenigen mit
niedrigem oder mittlerem Burnout etwa die Halfte der Arrangements durch eine Profes-
sionelle unterstitzt werden, ist das in der Klasse derjenigen mit hohem Burnout nur bei
etwa einem Drittel der Fall. Eine fachkundige Beratung und ein differenziertes Hilfean-
gebot kdnnten in den hochbelasteten Arrangements sicher hilfreich sein. Die meisten
privaten Haupthilfe-/-pflegepersonen sind mit ihrer Hilfe-/Pflegeleistung zufrieden bis
sehr zufrieden. War dies nicht der Fall, dann lieR sich in der Regel ein Hinweis auf
mittleren bis hohen Burnout finden. Die Pflegesituation insgesamt wurde trotz der Be-
lastungen als eher positiv und nicht bedrohlich eingeschatzt, wie auch die Nennungen
der als angenehm empfundenen Hilfe-/Pflegesituationen zeigen.

Als grofite Belastung wurden die durch die Hilfe/Pflege verursachten zeitlichen Ein-
schrankungen empfunden. Insbesondere die verminderte Freizeit und die geringen
Spielrdume, den Tagesablauf variabel und den eigenen Bedurfnissen entsprechend zu
gestalten, ist als belastend einzustufen. Finanzielle Mehrbelastungen spielen hingegen
bei den von uns befragten privaten Haupthilfe-/-pflegepersonen eine untergeordnete
Rolle und werden von deutlich weniger Personen als gravierendes Problem erlebt.
Physische Belastungen, wie Rickenschmerzen oder Unausgeschlafen Sein, sowie
emotionale Beeintrachtigung durch das Schicksal der betroffenen Person fallen wieder
starker ins Gewicht, wahrend soziale Konflikte seltener genannt werden. Meist liegt
eine Kombination mehrerer Belastungsfaktoren vor.

In konkreten Hilfe-/Pflegesituationen steht die zeitliche Belastung ebenfalls im Vorder-
grund, gefolgt von den kdrperlichen und psychischen Beanspruchungen und denjeni-

gen, die aufgrund von Defiziten der hilfe-/pflegebedirftigen Person genannt wurden.

Den Hilfe- bzw. Pflegebedirftigen sind insbesondere die zeitlichen und korperli-
chen/gesundheitlichen Beanspruchungen ihrer Hilfe-/Pflegepersonen bewusst.
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Professionelle Hilfe wird nach Aussage der privaten Haupthilfe-/-pflegepersonen in
erster Linie aus gesundheitlichen Griinden in Anspruch genommen. Bei Ehe- oder Le-
benspartnern als Hilfe-/Pflegeperson scheint die Verschlechterung der eigenen Ge-
sundheit ausschlaggebend zu sein, wahrend bei anderen Angehorigen die nachlas-
sende Gesundheit der hilfe-/pflegebedirftigen Person den Anstol} gibt, professionelle
Pflegekrafte hinzu zu ziehen. (Ehe-)Partner sind insofern am ,leidensfahigsten, da sie
eher bereit sind, die Pflege bis einschliellich Pflegestufe IIl alleine zu tragen.

Hinsichtlich der Entlastungsmoglichkeiten konnten wir feststellen, dass nach Angabe
der hilfe-/pflegebedurftigen Personen Hilfemdglichkeiten, die Uber das familidre Unter-
stitzungssystem hinausgehen, selten in Anspruch genommen werden. Steht ein
solches Helfersystem zur Verfiigung, dann scheinen sich die hilfe-/pflegebedirftigen
Personen weniger Gedanken Uber Entlastungsmdglichkeiten ihrer privaten Haupthilfe-
/-pflegeperson zu machen.

Unterstutzungsangebote fir pflegende Angehdrige werden von diesen auch nur wenig
in Anspruch genommen. Die Hauptgrinde fiir diese mangelnde Inanspruchnahme
waren Zeitmangel und fehlende Notwendigkeit.

Neben den Mdglichkeiten der Entspannung, die von den privaten Haupthilfe-/-pflege-
personen bereits genutzt werden, wie einem Hobby nachgehen oder Sport treiben,
standen die Wiinsche nach einer Reise und einem Kuraufenthalt an erster Stelle. Nicht
zuletzt Uberwogen Wunsche, die auf eine freiere Verfugung von eigener Zeit hinwei-
sen.

Professionelle Pflegekrafte gaben als Belastungen hohen Zeitdruck, koérperliche Be-
lastungen und fehlende Aufstiegsmoglichkeiten bzw. Entwicklungschancen im Beruf
an. Zu den beruflichen Belastungen, die in unserer Untersuchung seltener eine Rolle
spielten als in der Vergleichsstudie (vgl. BGW, o. J.), zahlt der Umgang mit Tod und
Sterben. Bei den Beanspruchungen werden, wenngleich ebenfalls seltener als in der
Vergleichsstudie, Schwierigkeiten benannt abzuschalten; emotionale Erschépfung
zeigt sich vor allem im Hinblick auf das Geflhl, ausgebrannt zu sein. Weiter werden
Ermidungssymptome benannt Bei der Einschatzung des Gesundheitszustandes be-
reiten Kreuzschmerzen, ein allgemeines Stressgefiihl und die generelle Sorge um die
Gesundheit noch am ehesten Probleme. Es hat sich in der vorliegenden Untersuchung
als sinnvoll erwiesen, zwischen allgemeinen Arbeitsbelastungen und denjenigen Be-
lastungen zu unterscheiden, die bedingt sind durch die Tatigkeit in einem spezifischen
Pflegearrangement. Beide konnen differieren und sind im Falle der Belastungen an
spezifischen Arbeitsplatzen vermutlich in erster Linie abhangig vom Pflegebedarf der
Klienten, den von ihnen gestellten Anforderungen und den Arbeitsplatzbedingungen
(z.B. beengte Raumverhaltnisse, Parkplatzbedingungen) sowie von persdnlichkeitsbe-
dingten Faktoren wie gegenseitiger Sympathie. Zweifelsohne erfordert es unterschied-
liche Strategien der Selbst- und Mitarbeiterpflege, um mit arbeitsplatzbedingten Belas-
tungen einerseits und allgemeinen beruflichen Belastungen umzugehen. Die befragten
Pflegekrafte haben jedoch, mit einer Ausnahme, keine professionellen Selbstpflege-
strategien (wie autogenes Training etc.). lhnen dienen die Ublichen Freizeitbeschafti-
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gungen zur Entspannung. Obwohl eine qualitatsgeleitete Mitarbeiterpflege durch die
Arbeitgeber nicht die Regel ist, zeigen unsere Ergebnisse auch, dass es Arbeitgeber
gibt, denen die Pflege und Starkung der Mitarbeiterlnnen wichtig ist.

Die professionellen Pflegekrafte schatzen an ihrer beruflichen Tatigkeit insbesondere
den Umgang mit Menschen, bzw. alteren und kranken Menschen helfen zu kdénnen
und mit Menschen Umgang zu haben, die dankbar und zufrieden sind. Weiterhin
schatzen sie die eigenverantwortliche und selbstéandige Tatigkeit ebenso wie die Flexi-
bilitdt und Kreativitat in der Arbeit und das gute Arbeitsklima. Auch hier entspricht das
Muster der Aussagen demjenigen der Vergleichsstudie und der dort gefundenen hohen
Arbeitszufriedenheit (BGW 2002).

4.4 Leitlinien der h&auslichen Versorgung

Bei der Frage, ob sich die Standards professioneller ambulanter Pflege auf die Qualitat
privater, vorrangig familiarer, Hilfe und Pflege Ubertragen lassen, kann die Antwort nur
,nein“ heilen. Die besondere Qualitat privater Hilfe und Pflege liegt in der als selbst-
verstandlich empfundenen Verpflichtung, die Angehdrigen bei Hilfe und Pflegebedurf-
tigkeit auf der Basis einer tragfahigen Beziehung zu unterstitzen. Haupthilfe-/-pflege-
person haben weniger reflektierte Leitvorstellungen als Professionelle: diese sind nicht
so sehr auf Selbstandigkeit und Selbstbestimmung der Hilfe- und Pflegebedurftigen
ausgerichtet, sondern mehr auf Hygiene und ,Wohlfihlen“. Dies wird von den Hilfe-
und Pflegebedirftigen auch gewdurdigt. Selbst wenn, wie bereits dargestellt, Pflege-
problem auftauchen ist das fir die Betroffenen selbst kein Grund, sich tber Fehler zu
beklagen, die bei Hilfe und Pflege durch ihre privaten Unterstiitzerinnen geschehen.
Fur hilfe- und pflegebedirftige alte Menschen ist die Mdglichkeit, noch zu Hause leben
zu kénnen, so wichtig. dass sie die sich im Unterstlitzungsprozess ergebenden Pflege-
probleme ertragen. Auch ihnen ist die tragfahige private Beziehung ein starkes Anlie-
gen: sie klagen daher allenfalls Gber das Verhalten von helfenden Angehorigen und
Uber fehlende emotionale Unterstitzung. In der emotionalen Unterstitzung, in vertau-
ensvollen sozialen Beziehungen und in dem Leben in der eigenen Hauslichkeit sehen
sie ihre Lebensqualitat erhalten. Kritik an der professionellen Hilfe und Pflege wird
schon einmal eher angebracht.

Die meisten Hilfe- und Pflegebediirftigen zeigen sich mit der erhaltenen Hilfe und
Pflege zufrieden — und dies bei zum Teil erheblichen EinbuRen. Sie leiden an erster
Stelle unter korperlichen Beschwerden; dabei wird die Einschrankung der Mobilitdt am
deutlichsten empfunden. Einerseits gibt es dafiir auch eine spurbare Entlastung durch
den Einsatz diverser Hilfsmittel, andererseits werden hier auch Verbesserungen in der
Versorgung angemahnt. Fir die meisten Hilfe- und Pflegebeddrftigen ist der Alltag nur
mit der Einnahme von Schmerzmitteln zu ertragen. Ein weiteres Problemfeld hausli-
cher Hilfe und Pflege ist die (zusatzliche) depressive Erkrankung. Viele der von uns
Befragten nehmen deswegen - sei es nach eigenen Angaben oder denjenigen der sie
Unterstlitzenden - zwar Medikamente (Beruhigungsmittel, Schlafmittel, auch Antide-
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pressiva). Dies geschieht aber nach unserem Eindruck ohne fachkundige Diagnose
und Behandlung."” Zu selten wird in diesen Arrangements zusétzliche ambulante Hilfe
hinzugezogen, so dass die Erkrankung auch fiir die pflegenden Angehorigen zu (ver-
meidbaren) Belastungen fihrt. In solchen Fallen fanden sich z.B. Arrangements, in
denen die Tochter fur die alleinlebenden Mutter Uberfursorglich den ganzen Tag lang
fast alles regelte und erledigte.

Nach den Angaben der — stark subjektiv gepragten — Zeitbudgets sind es die helfenden
und pflegenden Privatpersonen, die vor den professionellen Diensten und privat be-
zahlten Hilfskraften Hilfe und Pflege leisten, und zwar in der Rangfolge von Ehepartne-
rinnen, Téchtern und Schwiegertéchtern, Séhnen und Enkeln sowie weiteren Angeho-
rigen, Freunden und Nachbarn. Im Vergleich der durchschnittlichen Dauer der Hilfe pro
Woche sind Ehepartnerinnen und Tochter wie Schwiegertdchter mehr Stunden einge-
spannt als bezahlte private Krafte und professionelle Helferlnnen; Gbrige Angehorige
erbringen dann durchschnittlich weniger Stunden Unterstitzung als die bezahlten
Krafte bzw. hinzugezogenen professionellen Dienste. Der durchschnittliche Zeitauf-
wand wird in erster Linie fur Hilfen bei Hauswirtschaft und Erndhrung erbracht und
zwar sowohl fir Hilfe- als auch fur Pflegebedirftige; bei Pflegebediirftigen liegt dann
das Schwergewicht bei Pflegeleistungen, bei Hilfebedurftigen bei Hilfen bei der Tages-
gestaltung und emotionaler Unterstitzung. Zudem ist das Unterstitzungsnetz bei den
Pflegebedurftigen grofier als bei den Hilfebedurftigen. Weitere deutliche Unterschiede
im Zeitaufwand zeigten sich bei Mannern und Frauen sowie bei Menschen, die in
stadtischen bzw. lIandlichen Regionen wohnen.

Trotz des zeitlichen Eingebunden-Sein der befragten helfenden und pflegenden Privat-
personen in dieser Untersuchung gibt es eine Mehrzahl, die sowohl mit ihrer eigenen
Leistung als auch mit der Unterstitzung, die ihr hilfe- bzw. pflegebediirftige Person
bekommt, zufrieden sind. Die, die nur ,teilweise zufrieden“ bzw. ,unzufrieden® sind,
sind in der Regel auch hochbelastet (haben einen hohen Burnout). An erster Stelle
werden korperliche und zeitliche Belastungen genannt, gefolgt von emotionalen Bean-
spruchungen und an dritter Stelle geistiger Erschopfung. Dabei empfinden sich unter-
stutzende Manner weniger belastet als unterstitzende Frauen; bei beiden Geschlech-
tern rihren hohe Belastungen aus mehrfachen Rollenverpflichtungen.

In der Regel werden professionell Pflegende erst bei hoherer Pflegestufe und starkeren
Belastungsempfinden der privat Pflegenden hinzugezogen, aber auch schon von Al-
leinlebenden ohne groReren Pflegebedarf herangezogen: hier kompensieren oder er-
setzen sie dann fehlende Angehdrigenhilfe. Ambulante Dienste und professionell
Pflegende leisten den klassischen Kanon von Koérperpflege, gefolgt von hauswirt-
schaftlichen Hilfen. Soziale Betreuung lauft — relativ haufig angeben — als Leistung bei
Alleinlebenden eher mit. Fast alle befragten Professionellen geben an, dass sie ihre
Klientel mit der Zielsetzung der Forderung von Selbstandigkeit und Selbstbestimmung

12 . . . o N . .
In dem Pretest zu dieser Untersuchung wurde ein Interview mit einer alteren Dame mit weit

fortgeschrittenem Lungenemphysem und entsprechender Sauerstoffversorgung gefiihrt, die an De-
pressionen litt. Aufgrund einer ausfiihrlichen Beratung durch eine Beratungsstelle suchte sie eine
facharztliche Praxis auf und befand sich seither in psychotherapeutischer Behandlung. Sie berichtete,
infolgedessen habe sich ihr Zustand deutlich verbessert.
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unterstitzen und dass sie nach Pflegeplanung und unter Einsatz eines in der Regel in
der Hauslichkeit der Pflegebedurftigen verbleibenden Dokumentationssystems arbei-
ten. Die Angaben Uber zur Zielerreichung eingesetzte Mallnahmen bleiben eher vage
bzw. gehen Uber das Schlagwort ,aktivierender Pflege nicht hinaus, z.B. wurde kaum
berichtet, dass es bei der Pflegeplanung und den erfolgenden MalRhahmen eine ge-
zielte Absprache zwischen allen am Pflegearrangement Beteiligten, insbesondere also
auch der Pflegebediirftigen, gibt. Dennoch fallt auf, dass die Angaben der professionell
Pflegenden deutlich an der Zielvorgabe der Unterstitzung der Selbstandigkeit und
Selbstbestimmung ihrer Klientel orientiert sind. Anders als in der privaten Pflege treten
die emotionalen Beziehungen in der professionellen ambulanten Pflege in den Hinter-
grund, zumal die Einsatze der Fachkrafte eines Dienstes selten so geplant werden
(kénnen), dass eine Bezugspflege mit nur einer Fachkraft im jeweiligen Arrangement
stattfinden kann. Zwar ist den Professionellen die liebevolle Zuwendung auch ein An-
liegen, zugleich geben sie aber an, dass diese haufig zu kurz kommt.

Hinsichtlich ihrer Belastungen und Beanspruchungen, bei denen unterschieden wurde
nach denjenigen, die durch die allgemeine Berufstatigkeit, und solchen, die durch die
spezielle Situation am jeweiligen Arbeitsplatz des Arrangements bedingt sind, zeigte
sich ein aus anderen Untersuchungen bekanntes Muster mit weniger starken Auspra-
gungen: Zeitdruck, gepaart mit kdrperlichen Belastungen und fehlenden Aufstiegsmog-
lichkeiten im Beruf werden als wesentliche Belastungen angeflhrt, die zu den am hau-
figsten genannten Stressreaktionen, zu Burnout, Ermidungserscheinungen und
Klagen Uber den Gesundheitszustand beitragen. Auffallend war die geringe Professio-
nalitat, wenn es um die Selbstpflege zum Ausgleich der Belastungen und Beanspru-
chungen ging, und um das fehlende Qualitditsmanagement des Arbeitgebers in der
Pflege der Mitarbeiterinnen.

Wenngleich unsere Studie keine gravierenden Missstande in der Unterstlitzung zu
Hause lebender Hilfe- und Pflegebedurftiger ergab, so ragten andererseits wenige po-
sitive Beispiele fir eine ,neue Kultur des Helfens" heraus: fiir eine umfassende profes-
sionelle Stitzung der Selbstandigkeit und Selbstbestimmung zu Hause lebender Hilfe-
und Pflegebedirftiger, bei vertrauens- und liebevollen persénlichen Beziehungen
zwischen den Hilfe- und Pflegebeduirftigen und ihren privaten Unterstiitzungspersonen,
mit einem Mix gut dosierter privater wie professioneller Hilfen und Entlastungen vor
dem Hintergrund ausreichender Informationen Uber am Ort vorhandene Ressourcen.

So fand sich ein beispielhaftes Arrangement , in dem die erkrankte Ehefrau mit Pflege-
stufe Il von ihrem Ehemann versorgt wird, der — nicht zuletzt wegen umfassender und
mehrfacher Fachberatung, des Besuches von Kursen flir pflegende Angehdrige und
von Kochkursen — zur Betreuung seiner Ehefrau die Hilfe des familiaren Netzes von
Kindern und Enkelkindern, Tagespflege, eine Haushaltshilfe, einen Besuchsdienst von
Freiwilligen und Kurzzeitpflege hinzugezogen hat. Zugleich achtet er auf regelmaRige
eigene Entlastung und Freizeit. Dieses Pflegearrangement ist gekennzeichnet durch
einen sehr vielfaltigen, umfassenden Mix ausreichend dosierter privater und professio-
neller Hilfen unter Einschluss von Tagespflege. Herr B. hat eine hohe fachliche wie
Selbstpflege-Kompetenz erworben, nicht zuletzt dank einer mehrfach ausfihrlichen
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Fachberatung. Das Arrangement ist durchaus ein Beispiel flir ,eine neue Kultur des
Helfens®, die sogar trotz schwerwiegender Pflegeprobleme zu erreichen ist — allerdings
auch zu einem Preis, der langst nicht von allen bezahlbar ist!

In einem anderen Fallbeispiel handelt es sich bei der 93jahrigen Frau G. um ein nicht
belastetes, von allen (einschliefdlich der Interviewerin) als optimal geschildertes, unter
allen Beteiligten abgesprochenes Pflegearrangement. Soweit es der Pflegebediirftigen
bei fast vdlliger Blindheit mdglich ist, wahrt sie auch ihre Selbstandigkeit und findet
dabei Unterstitzung von Tochter und professionellem Dienst (so wechselt sie z.B.
selbst ihre bendtigten Vorlagen).

Trotz der groRRen Variationsbreite von Hilfe- und Pflegearrangements, die in den Fall-
beispielen im Anhang dokumentiert ist, wurde auch untersucht, ob es Zusammenhange
gibt zwischen strukturellen Variablen und der Qualitat der in den Arrangements vorge-
fundenen Pflege und Lebensumstande.

Eine erste Strukturvariable dirfte die HaushaltsgréRe sein, die in ,Allein lebend® —
Lhicht allein lebend* differenziert wurde. So bendtigen und vermissen Alleinlebende
haufiger emotionale Unterstlitzung und Unterstiitzung bei der Tagesgestaltung als die
Ubrigen; fir sie sind auch eher Grenzen erreicht, in denen sie nicht mehr alleine zu
Haus leben kénnen und in ein Heim umziehen missen. Eine weitere strukturell be-
dingte Unterscheidung konnten wir zwischen der Unterstlitzung durch Ehepartner oder
durch (Schwieger-)Kinder feststellen: so sind Ehemanner und —frauen haufiger bereit,
ihren Partner auch bei Pflegestufe 11l und eigenen hohen Belastungen weiter zu Hause
zu pflegen als Kinder und Schwiegerkinder. In unserer Untersuchung zeigten sich die
relativ haufigen Angaben von (gelegentlichen) Problemen mit Druckgeschwi-
ren/Wundliegen auch vorrangig in der Partnerlnnepflege, unabhangig davon ob ambu-
lante Hilfe hinzugezogen war oder nicht. Arrangements mit mehrfachen Belastungen
waren in ihrer Uberwiegenden Zahl Arrangements mit pflegenden Schwiegertochtern.
Ein weiterer struktureller Unterschied zeigte sich im Hinblick auf das Geschlecht der
Hilfe- und Pflegebediirftigen und ihrer Unterstitzer. So bekommen Manner einen héhe-
ren Zeitaufwand an Unterstlitzung bei hauswirtschaftlichen Tatigkeiten, aber auch bei
pflegerischen Leistungen. Unterstitzende Frauen leiden starker unter Burnout als
Manner. Allerdings ist bei der Variablen des Geschlechts nicht auszuschlief3en, dass
sie die traditionelle Verteilung von Geschlechterrollen widerspiegelt. Eine weitere
Strukturvariable ist durch den Umfang des Hilfe- und Pflegebedarfes und hier weiter
durch die unterschiedlichen Pflegestufen gekennzeichnet. So ist Unterstitzung, die
Hilfebedlrftige bekommen, in der Regel weniger zeitaufwendig als diejenige fir Pflege-
bedurftige.

Dennoch zeigt das erhobene Material auch, dass die Strukturvariablen eines Pflegear-
rangements in ihrer Kombination keine Qualitatstypen hauslicher Pflege abbilden
kénnen. Die Giite hauslicher Pflege ist vielmehr abhangig von einer verbindlichen Ver-
pflichtung der privaten Unterstlitzungspersonen, einer positiven emotionalen Bindung
zwischen den Beteiligten und einer frihzeitigen Entlastung durch zusatzliche ambu-
lante Hilfen.
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4.5 Exkurs: Karrieren von Hilfebedurftigkeit

Hier soll der Frage nachgegangen werden, ob Strukturen und Prozesse der Hilfebe-
dirftigkeit erkennbar werden, die in die Pflegebedirftigkeit minden. Dahinter steht die
Frage, ob in den von uns untersuchten Arrangements sichtbar wird, dass Pflegebe-
dirftigkeit durch geeignete Malinahmen zu vermeiden ist. Auf die jeweiligen Unter-
schiede zwischen Hilfe- und Pflegebedirftigen ist in den vorigen Kapiteln eingegangen
worden (Hilfebedurftige leben z. B. haufiger in Einpersonenhaushalten, ihr Hilfebedarf,
der durchschnittliche zeitliche Leistungsaufwand fir sie und ihr Helferkreis sind gerin-
ger u.a.).

Zur Beantwortung der Frage werden zunachst die 11 Arrangements dieser Studie be-
leuchtet, bei denen im letzten Halbjahr eine Pflegestufe anerkannt worden ist, ihr Hilfe-
bedarf also ,amtlich® als Pflegebedarf eingestuft wurde.

— In vier Fallen fiihrte eine nicht vorhersehbare plétzliche Erkrankung, wie ein
Schlaganfall (in 3 Fallen) und ein Sturz mit Oberschenkelhalsbruch zur Pflegebe-
durftigkeit. Nach dem Ereignis kommt es oft zu einer Einstufung in Pflegestufe I
und lll. In zwei dieser Falle bestand vorher ein geringer Hilfebedarf. Ein Fall betrifft
eine alleinlebende 90jahrige Frau, die nach dem Schlaganfall in ein Pflegeheim
umziehen musste.

— In zwei Arrangements entwickelte sich die Hilfebedurftigkeit zur Pflegebedurftigkeit
schleichend und vorhersehbar, wobei kérperliche, seelische und geistige Krafte
nachlassen.

— In 5 Arrangements verschlechterte sich die Hilfebedurftigkeit zwar schleichend, die
Pflegebedurftigkeit kam aber dennoch plotzlich. Diese Pflegebediirftigen waren
Uber einen langen Zeitraum hilfebedirftig (zwischen 5 und 20 Jahren), bedingt
durch Kriegsverletzungen (2), Blasenkarzinom, eine Behinderung seit Geburt.
Auslésende Momente flir den Pflegebedarf waren: ein langer schwachender Kran-
kenhausaufenthalt; wahrend eines Krankenhausaufenthaltes der Hilfeperson ent-
wickelte der Hilfebedrftige demenzielle Stérungen; eine akute Krankheit ver-
schlechterte den allgemeinen Gesundheitszustand. In drei dieser Arrangements
wurde explizit darauf hingewiesen, dass der Grund fur die Beantragung einer
Pflegestufe darin lag, professionelle Dienste zur Entlastung der unterstitzenden
Person in Anspruch nehmen zu kdnnen.

Zusammenfassend sind keine systematischen Entwicklungen von der Hilfe- zur Pflege-
bedurftigkeit erkennbar. Pflegebedarf kann in jedem Alter auftreten: in den 11 Arran-
gements sind die Pflegebedirftigen zwischen 61 und 93 Jahre alt. Es gibt auch keinen
Zusammenhang zwischen Dauer und/oder Umfang der Unterstitzung oder der Belas-
tung der Helfenden. Auch die GréRe des Haushalts, in dem Hilfebediirftige leben, sagt
nichts aus Uber die Wahrscheinlichkeit, dass sich aus einem Hilfebedarf eine Pflege-
bedurftigkeit entwickeln konnte: in vier Arrangements leben die Pflegebedurftigen
allein, in 6 mit ihrem Partner und in einem Arrangement hat die Pflegebedurftige keine
eigene Wohnung, sondern lebt im Turnus von vier Monaten bei einem ihrer Kinder.
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Pflegebedirftigkeit ist nicht immer irreversibel. So gab es zwei Arrangements, in denen
die Pflegestufe nach Uberpriifung aberkannt wurde: in einem Fall handelt es sich um
tatsachliche Verbesserungen der korperlichen Fahigkeiten in Folge von Rehabilitati-
onsmaflnahmen nach einem Schlaganfall, im anderen Fall um eine abweichende Ein-
schatzung des Bedarfs durch den Gutachter in einem anderen Wohnort, ohne dass
sich an der Situation etwas gebessert hatte.

Die zweite Gruppe, die ndhere Betrachtung verdient, sind die 7 Hilfebedirftigen, deren
Antrag auf Leistungen abgelehnt worden war. (Anzumerken ist, dass vier dieser 7
Hilfebedirftigen in einem westlichen Landkreis leben — einem Landkreis, der sich
dadurch auszeichnet, dass dort die stationare Langzeitpflege vorrangig gefordert
wird.?

— Betrachtet man den angegebenen Zeitaufwand fir die geleistete Hilfe, so liegt er in
6 Fallen unter 630 Minuten pro Woche und in einem Fall bei iber 2100 Minuten;
dies entspricht einem Zeitaufwand, der die Pflegestufe Il rechtfertigen konnte. In
diesem Fall pflegt/hilft die Tochter ihre(r) Mutter taglich 572 Stunden. Sie tut es aus
Pflichtgefihl. Ob der Zeitaufwand zur Aufrechterhaltung der selbstandigen Le-
bensflihrung notwendig ist, muss unentschieden bleiben. In einem der 7 Falle wird
angegeben, dass die Hilfe schon 18 Jahre wahrt, bedingt durch eine Aphasie, die
zur Berufsunfahigkeit fuhrte. In diesem Arrangement war die Pflegebedurftigkeit
schon einmal bestatigt worden. In vier Fallen wird die Hilfe, die die Hilfebedurftigen
bekommen, als zu gering angesehen.

Da die Verschlechterung des Gesundheitszustands bzw. die Erhéhung des Pflegeauf-
wandes fur die Beantragung einer Pflegeeinstufung ausschlaggebend war, untersu-
chen wir diejenigen der Hilfebedlrftigen etwas naher, die auf die Frage nach dem Ge-
sundheitszustand eine Verschlechterung angeben, dabei aber noch keine Pflegeein-
stufung erhalten haben.

— Nur in einem Fall war der Antrag auf Pflegeeinstufung trotz Verschlechterung des
Gesundheitszustandes abgelehnt worden. In den weitaus meisten Arrangements
wird von einer schleichenden Verschlechterung berichtet: ,Gehen, Sehen und Be-
halten“ verschlechtern sich; in einem Fall ist es eine 60jahrige Person, die kdrper-
lich noch alles beherrscht, aber deren Vergesslichkeit ernste Probleme bereitet. Die
Verschlechterungen beruhen auf einer Grunderkrankung wie Diabetes, Schlagan-
fall, Rickenproblemen, einer Herzerkrankung. In zwei Arrangements kamen die
Beeintrachtigungen plotzlich: durch einen Sturz wurde die Wirbelsaule verletzt und
im zweiten Fall manifestierte sich eine psychische Erkrankung eher plétzlich.

So ergibt diese Studie in der Bewertung der beschriebenen Ergebnisse, dass die Kar-
rieren von Hilfebedurftigkeit sehr unterschiedlich sind und dass es offensichtlich nicht
maoglich ist vorherzusagen, ob und wann sich Hilfe- in Pflegebedarf umwandelt. Es darf
auch nicht aufder Acht gelassen werden, dass trotz der weitgehenden gesetzlichen
Festlegung, wann von einem Pflegebedarf gesprochen werden kann, doch Ermes-
sensspielrdume der Gutachter und unterschiedliche intensive Vorbereitung von Seiten
der Antragsteller vorliegen. In wie weit RehabilitationsmaRnahmen, eine gezielte

13 Vgl. hierzu Kapitel 6.
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Selbstpflege und die Vermeidung von Risikofaktoren eine Pflegebedirftigkeit verhin-
dern oder verzogern, ist eine Frage, die im Rahmen unserer Untersuchung nicht be-
antwortet werden kann. Um die oben gestellte Frage, wann wird Hilfebedarf zu Pflege-
bedarf, beantworten zu kénnen, bedarf es einer vertiefenden Untersuchung der Um-
stande, die zur Beantragung einer Pflegestufe gefuhrt haben.

4.6 Grenzen der hauslichen Versorgung

Die Aufgabe der hauslichen Versorgung oder ihre Aufklindigung seitens bisheriger
Hilfe- bzw. Pflegepersonen markiert die Grenzen der hauslichen Hilfe und Pflege und
muss als ein komplexer Vorgang analysiert werden, in dem zwei Komponenten eine
Uberragende Rolle spielen: Die Verschlechterung des Gesundheitszustandes der hilfe-
oder pflegebedirftigen Person und /oder das Zusammenbrechen der bisherigen Hilfe-
systems. Beide Komponenten kénnen sich gegenseitig bedingen, sie kdnnen aber
auch getrennt voneinander auftreten.

Ebenso wie sich der Gesundheitszustand der Hilfe- bzw. Pflegebedirftigen allmahlich
(z.B. bei Alzheimer) oder plétzlich durch ein dramatisches Ereignis (Schlaganfall oder
Sturz) verschlechtern kann, kann sich auch der Zusammenbruch des bisherigen Ver-
sorgungssystems schleichend ankindigen (z.B. durch die Verschlechterung des Ge-
sundheitszustandes der Pflegeperson, ihre zunehmenden Belastungen bzw. die Ku-
mulation der Belastungen Mehrerer) oder plétzlich eintreten (z.B. durch den Tod oder
eine akute Erkrankung der Unterstitzungsperson). Das bisherige Unterstiitzungssys-
tem kann auch aufgekindigt werden, sei es nach entsprechenden Aushandlungspro-
zessen oder aufgrund einseitiger Verfligung. Die Aufkiindigung der Pflegebereitschaft
dirfte Kindern, Schwiegerkindern, weiter entfernten Verwandten und nicht verwandten
Privatpersonen - in umgekehrter Reihenfolge - leichter fallen als Ehepartnern, die in
dieser Untersuchung mehrheitlich diejenigen waren, die ihre Partner selbst bei hohen
Belastungen und mit Pflegestufe Il noch pflegen. Nach wie vor gibt es Pflegearrange-
ments, die aufgrund eines zwischen Erblasser(in) und Kindern vereinbarten lebenslan-
gen Wohnrechtes nicht aufkiindbar sind, aber dennoch an ihre Grenzen stol3en, da die
Pflegetibernahme zu Aggressionen, Vernachlassigung und Vereinsamung flihrt.

Grenzen der hauslichen Versorgung werden auch dann erreicht, wenn die Selbstver-
sorgung nicht mehr mdglich ist und ein Unterstlitzungssystem nicht rechtzeitig aufge-
baut wurde. Dies wird vor allem von Alleinlebenden beflirchtet, die deswegen z. B.
gerne schon frihzeitig in eine Form Betreuten Wohnens umziehen. Fir Alleinlebende,
die durch ein plotzliches Ereignis pflegebedirftig werden, ist es schwierig, aus ihrer
Sicht haufig sogar unmoglich, in dieser Situation ein stabiles Hilfesystem aufzubauen.
,ES ging nicht anders®, ist denn auch der haufigste Kommentar fir die Aufgabe der
eigenen Wohnung und den Umzug ins Heim. Andererseits zeigen viele Arrangements,
dass Allein-Leben nicht bedeutet, ohne soziales Netz und ohne Hilfe auskommen zu
mussen. Mit dem Allein-Leben steigert sich aber das Risiko, dass das Hilfesystem nicht
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ausreichend verbindlich ist, um langerfristig einen Umzug in ein Pflegeheim zu verhin-
dern.

Unsere Studie ergibt aber auch, dass es keine ,objektiven* Grenzen fir die Aufgabe
der hauslichen Versorgung gibt: so hatten wir z.B. Einblick in eine Reihe prekarer Ar-
rangements - mit einschrankenden Wohn- oder Wohnumfeldbedingungen, mit einer
Kumulation von Problemen bei der Pflege, mit privaten Unterstltzungspersonen, die
durch die Versorgung uberfordert sind, mit schwierigen Beziehungen zwischen Pflege-
bedurftigen und privater Pflegeperson oder belastenden Verhaltensweisen der Hilfe-
bzw. Pflegebediirftigen - die dennoch als ,stabil“ bezeichnet wurden und in denen ein
Umzug in ein Pflegeheim als ,wenig wahrscheinlich® ausgeschlossen wurde.

4.7 Zusammenfassung

Ziel der vertiefenden Analyse von Hilfe- und Pflege in Privathaushalten war eine zu-
sammenfassende Einschatzung der hauslicher Pflegearrangements und die Prifung
der Frage, ob sich Pflegequalitat in Beziehung setzen lasst zu den je vorgefundenen
Strukturen von Pflegearrangements. Im Ergebnis waren Bedingungen zu formulieren,
unter denen eine selbstandige Lebensflihrung alterer Menschen in privaten Haushalten
gefordert werden kann, und Grenzen anzugeben, wann dies nicht (mehr) madglich ist.

Zur Gewinnung der notwendigen Daten kamen strukturierte Interviews in Haushalten
von Hilfe- und Pflegebediirftigen alteren Menschen mit der hilfe- oder pflegebedirftige
Person und/oder ihrer Hauptpflegeperson, dabei mdgliche Beobachtungen, das Flhren
eines Tagebuches (Zeitbudget) mit dem Hilfe- bzw. Pflegehaushalt zur Ermittlung des
tatsachlich geleisteten Tatigkeits-, Hilfe- und Pflegeaufwandes und schriftliche Befra-
gung professioneller Pflegekrafte, sofern sie im jeweiligen Pflegehaushalt beteiligt
waren, zur Anwendung.

Im Ergebnis zeigte sich, dass die besondere Qualitat privater Hilfe und Pflege in der als
selbstverstandlich empfundenen Verpflichtung liegt, die Angehoérigen bei Hilfe und
Pflegebedirftigkeit auf der Basis einer tragfahigen Beziehung zu unterstiitzen. Haupt-
hilfe-/-pflegeperson haben weniger reflektierte Leitvorstellungen als Professionelle:
diese sind nicht so sehr auf Selbstandigkeit und Selbstbestimmung der Hilfe- und
Pflegebediirftigen ausgerichtet, sondern mehr auf Hygiene und ,Wohlfiihlen®“. Dies wird
von den Hilfe- und Pflegebedirftigen auch gewirdigt, selbst wenn Pflegeprobleme —
weniger von den Pflegebedirftigen selbst als von den Unterstiitzenden - zugegeben
werden

Angehorige leisten stundenmaRig den héchsten Einsatz in der hauslichen Pflege und
ziehen — gemessen an ihren Belastungen und Pflegeerfordernissen - teilweise zu spat
professionelle Hilfe hinzu. Als Belastungen empfinden sie vor allem zeitliche und phy-
sische sowie emotionale Beeintrachtigungen, meist in der Kombination mehrerer Be-
lastungsfaktoren, die zum Teil zu erheblichem Burnout fliihren. Auch die professionel-

168



len Mitarbeiterinnen leiden vor allem unter Zeitdruck, kérperlichen Belastungen und
fehlenden Aufstiegsmoglichkeiten. Auffallend ist, dass Angehdrige und professionelle
Mitarbeiterinnen sehr selten Selbstpflege im Sinne reflektierter Suche nach qualitats-
geleiteten Angeboten betreiben. Auch auf Seiten der Arbeitgeber fehlt haufig eine qua-
litatsgeleitete Mitarbeiterpflege.

Grundsatzlich zeigten sich keine ,objektiven“ Grenzen hauslicher Pflege, obwohl die
Wahrscheinlichkeit eines Heimumzuges mit der Verschlechterung des Gesundheitszu-
standes der hilfe- bzw. pflegebedirftigen Person und mit dem Zusammenbruch des
bisherigen Unterstitzungssystems zunimmt.

Mit der Unterscheidung danach, ob in Hilfe- und Pflegearrangements Ehepartner oder
(Schwieger-)Kinder unterstiitzen, ob die Hilfe- bzw. Pflegebediirftigen alleine leben
oder nicht, welches Geschlecht sie haben und wie grol} ihr Hilfe- und Pflegebedarf ist,
sind auch Strukturvariable benannt fir einen Zusammenhang zu der in den Arrange-
ments vorgefundenen Qualitat der Unterstlitzung. Dennoch erlauben diese Strukturva-
riablen keine Ableitung von Qualitatstypen hauslicher Hilfe und Pflege. Die Gute hdus-
licher Hilfe und Pflege ist vielmehr abhangig von einer verbindlichen Verpflichtung der
privaten Unterstitzungsperson, einer positiven emotionalen Bindung zwischen den
beteiligten und einer frihzeitigen Entlastung durch zusatzliche ambulante und kom-
plementare Hilfen.

Méngel der hauslichen Hilfe und Pflege ergeben sich vor allem in

— qualifizierter und nachhaltiger Beratung von Angehérigen und Pflegebedirftigen,
verbunden mit einem Casemanagement;

— der Beanspruchung von Angeboten der Kurzzeit-, Tages- und Nachtpflege;

— dem Gebrauch weiterer (mobilitats-)férdernder Hilfsmittel, Mobilitatstraining, Konti-
nenztraining, Notrufsysteme;

— vernetzten vorpflegerischen und ergéanzenden Hilfen;
— bezahlbaren Méglichkeiten einer 24-Stundenentlastung der hauslichen Pflege;
— der Bewusstmachung und dem reflektierten Einsatz von Selbstpflegemaoglichkeiten.

Soweit diese Defizite in hduslichen Hilfe- und Pflegearrangements schon gedeckt sind,
zeichnet sich eine ,neue Kultur des Helfens® ab, die seitens der Privathaushalte mit
einer ,Kultur des Sich Helfen Lassens” korrespondieren muss.
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Dietrich Engels & Frank Pfeuffer

5. Analyse der pflegerischen Versorgungsstrukturen in ausgewahl-
ten Regionen

5.1 Ziele der Teilstudie

Die Situation Hilfe- und Pflegebedurftiger in Privathaushalten wird einerseits durch ihre
Kompetenzen und Einschrankungen der Lebensfihrung bestimmt, andererseits aber
auch durch den Entwicklungsstand lokaler Versorgungsstrukturen und die soziale Infra-
struktur im Wohnumfeld. Durch eine optimale Nutzung professioneller Unterstitzungs-
angebote kann die hausliche Pflege erleichtert und haufig sogar erst ermdglicht
werden; wenn umgekehrt eine tragfahige Kombination von familialen und professio-
nellen Hilferessourcen nicht gelingt, steigt das Risiko einer Heimubersiedlung, von den
Betroffenen in der Regel ungewollt und fur die Kostentrager finanziell belastend.
Daraus ergeben sich in mehrfacher Hinsicht offene Fragen, insbesondere:

e Wie stellt sich das Spektrum professioneller Dienstleistungsformen, die zur
Unterstitzung hauslicher Pflege zur Verfligung stehen, nach Struktur, Leistungsfa-
higkeit und Grad der wechselseitigen Vernetzung dar?

e Sind die regionalen Versorgungsangebote bedarfsgerecht und zielgenau? Gibt es
Defizite und Angebotslicken bzw. Parallelstrukturen und zu unspezifisch ausge-
richtete Angebote?

e Welche intermediaren Strukturen und Verfahren gibt es, die einerseits auf der
Anbieter-Ebene zur Koordination und Vernetzung unterschiedlicher Dienstleis-
tungsstrukturen beitragen und andererseits zwischen Anbietern und Klienten eine
bedarfsgerechte Passung herstellen (Case und Care Management)?

e Inwieweit kdnnen lokale Versorgungssysteme die Moglichkeiten hauslicher Pflege
erweitern, bzw. inwiefern wird hausliche Pflege durch Defizite dieser Rahmenbe-
dingungen begrenzt? Welche Vorschlage zur Optimierung und Weiterentwicklung
pflegerischer Versorgungsstrukturen kénnen abgeleitet werden?

Zur Beantwortung dieser Fragestellungen fuhrte das ISG empirische Analysen der

pflegerischen Versorgungsstruktur in ausgewahlten Regionen durch.

5.2 Methodik

Um zu gewahrleisten, dass nicht nur das Versorgungssystem abgebildet wird, wie es
»2auf dem Papier® steht, sondern seine faktische Funktionsweise inklusive der Defizite,
Anbieterkonkurrenzen, Koordinationsprobleme etc., fanden im Rahmen der Regional-
analysen folgende Methoden Anwendung:
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Sekundaranalysen sozial- und pflegestatistischer Daten auf kommunaler Ebene
(Bevolkerungsstatistik, Pflegestatistik). Die Daten wurden von kommunalen Statis-
tikdmtern und Statistischen Landesamtern zur Verfiigung gestellt. Ihr Stand ist im
Wesentlichen das Jahresende 2001; die Ergebnisse der im Dezember 2003 durch-
gefuhrten Pflegestatistik lagen zum Zeitpunkt der Berichterstattung noch nicht vor.

Auswertung kommunaler Berichte und Arbeitspapiere (z.B. Altenhilfeplan,
Pflegebedarfsplan, Ratsvorlagen). Die Berichte wurden von Ansprechpartnern der
kommunalen Sozialverwaltung in den ausgewdahlten Regionen zur Verflgung ge-
stellt.

Schriftliche und telefonische Befragung von Dienstleistern in den Regionen. Zum
einen wurden Kundenstruktur, Leistungen und inhaltliche Schwerpunkte der
Dienstleister erhoben, zum anderen wurden diese nach ihren Bedarfseinschatzun-
gen und Entwicklungsvorschlagen gefragt. An der schriftlichen (alternativ: telefoni-
schen Befragung) beteiligten sich insgesamt n=146 Dienstleister in den sechs un-
tersuchten Regionen. Es handelte sich etwa zur Halfte um ambulante Pflege-
dienste, des Weiteren insbesondere um Einrichtungen der Tages- und Kurzzeit-
pflege, Wohnangebote mit Service, Nachbarschaftshilfen und andere. Die Beteili-
gungsquote lag bei insgesamt rd. 23%.

Experten- und Informationsgesprache mit regionalen Ansprechpartnern der
kommunalen Sozialverwaltung, Vertretern von Beratungs- und Koordinierungsstel-
len sowie mit Vertretern von Pflegekassen vor Ort.

Die Analysen pflegerischer Versorgungsstrukturen wurden in sechs Regionen durch-
gefuhrt (vgl. Tabelle 5.1). Bei der Auswahl der Regionen fanden die Kriterien einer
Verteilung auf unterschiedliche Bundeslander (unter Berlicksichtigung von Ost- und
West- sowie Nord- und Sud-Unterschieden) und der Siedlungsstruktur (Grof3stadt und
Landkreis) Berticksichtigung. Obwonhl kriteriengeleitet, bleibt die Auswahl exemplarisch
und erhebt keinen Anspruch auf Reprasentativitat.

Tabelle 5.1

Ausgewdhlte Regionen

Region Bundesland Einwohner am Anteil d. Bev.
31.12.2001 ab 65 J. ab 80 J.

Dresden Sachsen 72.921 18,5% 4,6%

Minster Nordrhein-Westfalen 78.740 15,4% 3,8%

Nirnberg Bayern 91.307 18,9% 4,7%

Kreis Ludwigslust | Mecklenburg-Vorpommern 31.300 15,4% 3,0%

Ortenaukreis Baden-Wirttemberg 11.480 16,7% 3,9%

Kreis Uelzen Niedersachsen 7.635 20,5% 5,2%

Statistisches Bundesamt, Statistische Landesamter, Bevdlkerungsstatistik; eigene Berechnungen

172



Jeweils zwei der untersuchten Regionen sind siedlungsstrukturell dem gleichen Regi-
onstyp zuzuordnen: Dresden und Nurnberg stellen herausragende Zentren eines Ag-
glomerationsraums dar. Minster und der Ortenaukreis sind dem Regionstyp eines ver-
stadterten Raums hdherer Dichte zuzuordnen. Die Kreise Ludwigslust und Uelzen sind
landliche Raume geringer Dichte."™

5.3 Regionale Pflegebedarfe und Versorgungsarten

5.3.1 Pflegebedarf in den Regionen

Das Pflegerisiko der Bevolkerung in den untersuchten Regionen ist unterschiedlich
hoch. Der Anteil der Pflegebedurftigen an der Bevodlkerung betragt im Bundesdurch-
schnitt rd. 2,5%. Er liegt in Minster und Dresden deutlich darunter, im Ortenaukreis
knapp darunter und in Nirnberg sowie den Kreisen Ludwigslust und Uelzen darlber.
Da das Risiko der Pflegebedirftigkeit altersabhangig ist (es steigt mit zunehmendem
Alter Uberproportional stark an), erklaren sich die Unterschiede zum Teil durch unter-
schiedliche Altersstrukturen der regionalen Bevélkerung. Der Anteil der Alteren ab 65
Jahren liegt in Dresden und Nurnberg bei rd. 19% und im Kreis Uelzen etwas daruber.
Etwa im Bundesdurchschnitt liegt der Kreis Ortenau mit einem Anteil von 17%,
wahrend die Stadt Minster (als Universitatsstadt erklarbar) und der Kreis Ludwigslust
(einer der wenigen Landkreise in Mecklenburg-Vorpommern mit positivem Wande-
rungssaldo) mit 15,4% deutlich unter dem Bundesdurchschnitt liegen. Ein vergleichba-
res Bild ergibt sich, wenn jeweils der Anteil der Hochaltrigen ab 80 Jahren an der Be-
volkerung betrachtet wird.

Das Pflegerisiko ist aber auch unabhangig vom Alter regional ungleich verteilt. Die
Pflegequote der Bevdlkerung ab 80 Jahren liegt zwischen rd. 26% in Dresden und rd.
50% im Kreis Uelzen bei einem Bundesdurchschnitt von 34%. In der Konsequenz sind
in Dresden aufgrund der vergleichsweise niedrigen Pflegequoten der alteren und
hochaltrigen Bevdlkerung weniger Menschen pflegebedurftig als vor dem Hintergrund
der relativ alten Bevolkerung Dresdens zu erwarten gewesen ware. Im Kreis Ludwigs-
lust wiederum sind bei einer relativ jungen Bevolkerung vergleichsweise viele
Menschen pflegebediirftig, da die Pflegequoten der alteren und hochaltrigen Bevdlke-
rung relativ hoch sind.

1 Vgl. Bundesamt fiir Bauwesen und Raumordnung (2002), Indikatoren und Karten zur Raumentwick-

lung (INKAR), CD-ROM zu Berichte, Band 14.
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Tabelle 5.2

Pflegebedirftige zum Jahresende 2001

Pflegebedurf- | Anteil an Be- |Pflegequote d. | Pflegequote d.
Region tige insgesamt vOlkerung Bev. 65-79J. | Bev.ab 80J.
Dresden 9.677 21% 3,6% 26,1%
Munster 5.395 1,9% 4,2% 28,6%
Nirnberg 12.463 2,5% 4,8% 29,4%
Kreis Ludwigslust 3.443 2,6% 7,1% 37,2%
Ortenaukreis 9.791 2,4% 5,2% 31,4%
Kreis Uelzen 2.475 2,5% 3,1% 50,3%
Deutschland 2.039.780 2,5% 5,6% 34,0%

Statistisches Bundesamt, Statistische Landesamter, Pflegestatistik 2001; eigene Berechnungen

Weiter ist die Struktur der Pflegebedurftigkeit nach Pflegestufen regional unterschied-
lich. In Dresden sind mit rd. 55% relativ viele der Pflegebediirftigen erheblich pflegebe-
durftig (Pflegestufe 1) und mit rd. 6% vergleichsweise wenige schwerstpflegebedurftig
(Pflegestufe IllI). Auch Mdunster und der Kreis Ludwigslust weisen vergleichsweise
glnstige Strukturen der Pflegebedurftigkeit auf. Dagegen ergibt sich fir Nirnberg ein
insgesamt deutlich héherer Schweregrad der Pflegebedirftigkeit. Hier sind ,nur® rd.
47% erheblich pflegebedirftig, wahrend rd. 17% schwerstpflegebedurftig sind. Eher
hdéhere Schweregrade der Pflegebedirftigkeit ergeben sich auch fir den Ortenaukreis

und den Kreis Uelzen.

Tabelle 5.3
Pflegebediirftige nach Pflegestufen zum Jahresende 2001
Bisher

Pflegebedurf- | Pflegestufe | Pflegestufe | Pflegestufe | ohne Zu-
Region tige insgesamt I Il Il ordnung
Dresden 9.677 54,8% 38,6% 6,4% 0,3%
Munster 5.395 50,7% 37,7% 10,9% 0,7%
Nirnberg 12.436 46,9% 35,7% 16,8% 0,5%
Kreis Ludwigslust 3.441 49,9% 39,0% 10,2% 0,9%
Ortenaukreis 9.791 45,5% 39,3% 14,0% 1,1%
Kreis Uelzen 2.475 47,8% 39,2% 12,5% 0,5%
Deutschland 2.039.780 48,1% 37,9% 13,6% 0,5%

Statistisches Bundesamt, Statistische Landesamter, Pflegestatistik 2001; eigene Berechnungen
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5.3.2  Arten der Versorgung

In den Kreisen Ludwigslust und Ortenau erhalten rd. die Halfte der Pflegebedurftigen
ausschlieBllich Geldleistungen, das heif3t, sie werden zu Hause allein durch Angehdrige
gepflegt. Im Vergleich mit den anderen Landkreisen sind dies im Kreis Uelzen mit rd.
44% deutlich weniger. In den Stadten ist die Geldleistungsquote mit rd. 39% in
Dresden bis rd. 41% in Nurnberg erwartungsgemaf (aufgrund der geringeren Verflig-
barkeit familialer Unterstitzung) niedriger als in den Landkreisen.

Der Anteil der Pflegebedirftigen in Privathaushalten, die durch ambulante Pflege-
dienste versorgt werden, ist im Ortenaukreis mit rd. 23% im Vergleich mit den Anteilen
der beiden anderen Landkreise relativ hoch und liegt gleichzeitig Gber dem — im
Stadtevergleich niedrigen — Anteil von rd. 22% in Nirnberg. Wahrend in Munster rd.
25% der Pflegebedurftigen durch Pflegedienste versorgt werden, sind es in Dresden
sogar rd. 28%. Die Sachleistungsquote stellt einen Indikator fir eine bedarfsgerechte
Infrastruktur an ambulanten Pflegediensten bzw. fiir einen relativ hohen Stellenwert
professioneller ambulanter Pflege im Vergleich zur Versorgung allein durch Angehdrige
respektive zur Versorgung in Heimen dar. Pflege in Heimen hat in Nirnberg und im
Kreis Uelzen eine vergleichsweise hohe Bedeutung. Diese Regionen weisen relativ
hohe Heimquoten von 37% bzw. 38% auf, wahrend die Heimquote im Ortenaukreis mit
nur rd. 27% vergleichsweise gering ist.

Tabelle 5.4
Pflegebediirftige nach Art der Versorgung zum Jahresende 2001
Zu Hause
allein durch | zu Hause durch
Pflegebedirftige Angehérige amb. Pflege- in Heimen ver-

Region insgesamt versorgt dienste versorgt sorgt
Dresden 9.677 38,8% 28,2% 33,1%
Munster 5.395 39,7% 25,1% 35,2%
Nurnberg 12.463 41,1% 21,5% 37,4%
Kreis Ludwigslust 3.443 50,1% 19,6% 30,3%
Ortenaukreis 9.791 50,9% 22,6% 26,5%
Kreis Uelzen 2.475 43,6% 18,4% 38,0%
Deutschland 2.039.780 49,1% 21,3% 29,6%

Statistisches Bundesamt, Statistische Landesamter, Pflegestatistik 2001; eigene Berechnungen

Auch bei gleicher Pflegestufe sind die relativen Chancen eines Pflegebedurftigen, zu
Hause durch Angehdrige oder Pflegedienste anstatt im Heim gepflegt zu werden, regi-
onal sehr unterschiedlich. Beispielsweise werden rd. 60% der Schwerstpflegebedurfti-
gen (Pflegestufe Ill) in NUrnberg in Pflegeheimen versorgt, wahrend es in den Kreisen
Ludwigslust und Ortenau nur rd. 39% sind. Die Heimquote Schwerstpflegebedurftiger
liegt in Dresden und dem Kreis Uelzen etwas unter dem Bundesdurchschnitt von rd.
46%, in MUnster mit rd. 52% dartber.
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Jeder dritte Schwerstpflegebediirftige in Deutschland wird zu Hause allein durch Ange-
horige versorgt. Der Anteil liegt in Munster mit rd. 22% und in NUrnberg mit rd. 24%
deutlich unter dem Bundesdurchschnitt, in Dresden und den untersuchten Landkreisen
dartber. Im Kreis Ludwigslust wird mit rd. 40% ein besonders grof3er Anteil der
Schwerstpflegebedurftigen in der hauslichen Umgebung durch Angehorige versorgt.

Die hausliche Versorgung Schwerstpflegebediirftiger durch ambulante Pflegedienste
hat insbesondere in Munster (rd. 26%) und im Ortenaukreis (rd. 24%) einen hohen
Stellenwert. Die hausliche Versorgungsquote Schwerstpflegebedurftiger liegt in
Dresden und dem Kreis Ludwigslust mit rd. 21% im Bundesdurchschnitt. In Nirnberg
mit 16% und im Kreis Uelzen mit rd. 18% liegt sie darunter.

Ergebnisse der Reprasentativbefragung durch Infratest Sozialforschung und der Studie
von Heinemann & Partnerinnen zeigen, dass selbst eine hausliche Versorgung
schwer- und schwerstpflegebedurftiger Menschen grundsatzlich moglich ist, wenn als
Voraussetzung adaquate familiale und professionelle Unterstltzungssysteme zur Ver-
fligung stehen.” Die unterschiedliche Verfiigbarkeit dieser Unterstiitzungssysteme
kann erklaren, warum die Gewichte der unterschiedlichen Versorgungsarten Pflegebe-
dirftiger auch bei gleicher Stufe der Pflegebedirftigkeit regional so unterschiedlich
sind. Im Folgenden werden die regionalen Versorgungsangebote nach ihrer Bedarfsge-
rechtigkeit und Zielgenauigkeit ,befragt®, insbesondere nach ihrem Beitrag zu einer
vorrangig hauslichen Versorgung Pflegebediirftiger.

5.4 Bedarfsgerechtigkeit und Zielgenauigkeit

Grundlage der im Folgenden referierten Ergebnisse zur Bedarfsgerechtigkeit und Ziel-
genauigkeit der pflegerischen Versorgungsangebote sind Bedarfseinschatzungen von
Dienstleistern in den untersuchten Regionen, die im Rahmen einer schriftlichen und
teilweise telefonischen Befragung erhoben wurden. Diese Einschatzungen werden zum
Teil erganzt durch Hinweise weiterer Akteure, insbesondere von Vertretern der kom-
munalen Sozialverwaltung in den untersuchten Regionen.

1 Vgl. Infratest Sozialforschung (2004), Hilfe- und Pflegebediirftige in Privathaushalten. Abschlussbe-

richt zur Reprasentativerhebung im Projekt MuG IIl. Minchen. Heinemann & Partnerlnnen (2004),
Hilfe- und Pflegearrangements alterer Menschen in Privathaushalten, Berlin.
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5.4.1 Quantitative Bedarfseinschatzungen

Ambulante Pflege

Eine Kennziffer der Versorgung mit zugelassenen ambulanten Pflegediensten ist die
Anzahl der Dienste je 1.000 altere Menschen ab 65 Jahren. Die bundesdurchschnitt-
liche Versorgungsquote liegt bei 0,75 Pflegediensten je 1.000 Altere. Wahrend die Ver-
sorgungsquote in Minster mit 0,75, in NUrnberg mit 0,86 und im Kreis Uelzen mit 0,85
Diensten je 1.000 Altere im Bundesdurchschnitt liegt, ist sie in Dresden mit 1,0 und im
Kreis Ludwigslust mit 1,24 deutlich héher und im Ortenaukreis mit 0,57 Diensten je
1.000 Altere deutlich niedriger.

Tabelle 5.5
Ambulante Pflegedienste

Vollzeitstel- | Vollzeitstellen

Anzahl der | Pflegedienste | Personalin len je 1.000 | je 100 Pflegebe-
Pflege je 1.000 Al- | Vollzeitstel- | Altere ab 65 dirftige mit

Region dienste tere ab 65 J. len J. Sachleistung
Dresden 88 1,00 773 8,8 19,0
Munster 32 0,75 492 11,5 22,0
Nurnberg 80 0,86 1.002 10,8 23,3
Kreis Ludwigslust 25 1,24 209 10,3 21,6
Ortenaukreis 39 0,57 558 8,1 17,3
Kreis Uelzen 17 0,85 167 8,3 22,7
Deutschland 10.590 0,75 124.200 8,8 24,6

Statistisches Bundesamt, Statistische Landesamter, Pflegestatistik 2001; Kommunale Berichte; eigene
Berechnungen

Nach den Einschatzungen der befragten Dienstleister ist das Versorgungsangebot im
Bereich der ambulanten Pflege in allen Regionen quantitativ bedarfsgerecht ausge-
baut. In drei Regionen (Mulnster, Kreis Ludwigslust, Ortenaukreis) schatzen fast alle
der befragten Dienstleister das Versorgungsangebot als ,genau richtig“ ein. In
Nurnberg und im Kreis Uelzen nimmt eine Mehrheit der Befragten eine bedarfsge-
rechte Versorgung wahr, es gibt hier aber auch eine Reihe von Stimmen, die ein Uber-
angebot an Pflegediensten feststellen. In Dresden schatzt eine Mehrheit der befragten
Dienstleister das Angebot als zu grof? ein. Das Gesamtergebnis ist kompatibel mit der
Feststellung der Infratest-Studie Uber die Wirkungen der Pflegeversicherung, nach der
.die ambulante Pflegeinfrastruktur inzwischen einen Stand erreicht hat, der fir die Ver-
sorgung der pflegebedurftigen Bevdlkerung rein quantitativ als ausreichend bezeichnet
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werden kann“'®. Es gibt keine Anzeichen dafiir, dass die Nachfrage die bestehenden
Kapazitaten in den untersuchten Regionen Ubersteigt, vielmehr scheint der Pflege-
dienstmarkt regional eher durch einen starken Wettbewerbs- und Preisdruck gekenn-
zeichnet zu sein.

Aspekte der Versorgung mit ambulanten Pflegeleistungen

— Insbesondere Pflegedienste in Dresden und Nirnberg fordern eine Anhebung der
Entgelte fir ambulante Pflegeleistungen. Wahrend in Dresden von einem ,Preis-
dumping® einer grofen Pflegekasse gesprochen wird, das die Pflegedienste an den
Rand ihrer Existenzfahigkeit treibe, wird in Nirnberg sogar ein Zusammenbruch
des Pflegedienstmarktes beflirchtet.

— Die Konsequenzen von verscharfter Konkurrenz fir die Kunden werden kontrovers
diskutiert. Auf der einen Seite stellen Dienstleister (selbst-)kritisch fest, dass die
Konkurrenz und der hohe Wettbewerbsdruck zu einer besseren Qualitdt und zu
mehr Kundenorientierung gefiihrt haben. Auf der anderen Seite sehen Dienstleister
die Gefahr, dass durch Zusammenschliisse und Ubernahmen von Pflegediensten
Burgerndhe und Kundenorientierung verloren gehen.

— Mdglicherweise hat sich in einigen Regionen (Minster, Kreis Uelzen) von 2001 bis
2003 eine Verschiebung in der Struktur der durch Pflegedienste versorgten Pflege-
bedurftigen (mehr erheblich Pflegebedirftige, weniger Schwerstpflegebedurftige)
ergeben. In den anderen Regionen blieb die Verteilung der versorgten Pflegebe-
dirftigen nach Pflegestufen weitgehend unverandert.

— Die befragten Pflegedienste wurden gebeten, Auskunft dariber zu geben, wie
haufig sie welche Leistungen im November 2003 erbrachten. Die Leistungsdaten
der Pflegedienste lassen Schwerpunktsetzungen auf den Bereich der Korperpflege
(,GrolRe Pflege®, ,Kleine Pflege®, ,Hilfe bei Ausscheidungen®), der basalen Mobilitat
(,Lagern/Betten“) und der Ernahrung (,Hilfe bei der Nahrungsaufnahme®, ,Zube-
reitung sonstiger Mahlzeit“) erkennen. Die genannten Leistungen scheinen den
Kernbestand pflegerischer Leistungen der ambulanten Pflegedienste darzustellen.
Sie entsprechen den durch Infratest Sozialforschung ermittelten typischen Hilfebe-
darfen Pflegebediirftiger bei zentralen kdrperbezogenen Verrichtungen."”

Hauswirtschaftliche und niederschwellige Leistungen

In den untersuchten Regionen werden professionelle hauswirtschaftliche und nie-
derschwellige Leistungen bis auf wenige Ausnahmen von den zugelassenen Pflege-
diensten oder in Kooperation mit Mobilen Sozialen Diensten im Rahmen der Pflegever-
sicherung erbracht. Ambulante Dienste, die sich aufierhalb der Pflegeversicherung
bewegen, sind relativ selten.

Schneekloth, U. & Mdller, U. (2000), Wirkungen der Pflegeversicherung. Schriftenreine des
Bundesministeriums fur Gesundheit Band 127, Baden-Baden, S. 121.

Vgl. Infratest Sozialforschung (2003), Hilfe- und Pflegebediirftige in Privathaushalten in Deutschland
2002, Schnellbericht, Miinchen, S. 12 ff.
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Der typischerweise ebenfalls hohe Hilfebedarf Pflegebedirftiger im Bereich der haus-
wirtschaftlich-instrumentellen Verrichtungen18 lasst sich anhand der Leistungsdaten
der Pflegedienste nur zum Teil abbilden. Die Leistung ,Reinigung der Wohnung* wird in
vier Regionen (Ausnahmen sind Minster und der Kreis Uelzen) relativ haufig, andere
Leistungen wie ,Einkaufen“ oder ,Wasche/ Kleiderpflege® insgesamt relativ selten er-
bracht. Darliber hinaus fallt auf, dass Leistungen der Mobilitat (aul3er Haus), fir die
typischerweise ebenfalls ein hoher Hilfebedarf besteht, sehr selten erbracht werden.
.Hilfe beim Verlassen und Wiederaufsuchen der Wohnung“ und die ,Begleitung bei
Aktivitaten“ spielen in den regionalen Leistungsprofilen der Pflegedienste kaum eine
Rolle. Der Hilfebedarf vieler Pflegebeduirftiger aufgrund kognitiver Beeintrachtigungen
wird durch die tatsachlich erbrachten Leistungen der Pflegedienste offenbar nicht ge-
deckt.

Das Angebot an (professionellen, durch ambulante Dienste erbrachten) hauswirt-
schaftlichen Leistungen wird in vier der sechs untersuchten Regionen von einer Mehr-
heit der befragten Dienstleister als bedarfsgerecht angesehen. Lediglich in Minster
und Nurnberg stellen die Befragten mehrheitlich ein unzureichendes Angebot fest. Das
Angebot an niederschwelligen Versorgungsangeboten wird in drei der untersuchten
Regionen (Minster, Nirnberg, Ortenaukreis) von einer Mehrheit der befragten Leis-
tungsanbieter als nicht ausreichend angesehen. In Dresden sowie den Kreisen Lud-
wigslust und Uelzen Uberwiegt, zum Teil knapp, die Wahrnehmung eines bedarfsge-
rechten Angebotes.

Aspekte der Versorgung mit hauswirtschaftlichen und niederschwelligen Leistungen

— Zusatzliche Betreuungsleistungen durch ambulante Pflegedienste im Rahmen des
Pflegeleistungs-Erganzungsgesetzes spielen in allen Regionen bislang kaum eine
Rolle, eine Feststellung, die sich mit den Ergebnissen der Infratest-Erhebung
deckt.” Als Erklarung dafiir verweist die IKK Westfalen-Lippe im Gesprach darauf,
dass im Fruhjahr 2004 noch keine Listen der nach Landesrecht anerkannten nie-
derschwelligen Betreuungsangebote vorlagen. Die AOK Mittelfranken in Nirnberg
nimmt wahr, dass es fir Pflegedienste aufgrund des relativ geringen Budgets nicht
lukrativ ist, zuséatzliche Betreuungsleistungen anzubieten.”

— Das Beispiel einer privaten Dienstleistungsagentur in Minster verdeutlicht, dass es
professionelle Dienstleister, die Leistungen auf Selbstzahlungsbasis in den Berei-
chen der hauswirtschaftlichen Versorgung, Erndhrung und Mobilitdt anbieten,
schwer haben, am Markt zu bestehen. Zum einen besteht eben nicht die Moglich-
keit, erbrachte Leistungen mit den Pflegekassen abzurechnen, zum anderen ist die
Nachfrage der Hilfe- und Pflegebedurftigen zurtickhaltend, weil die Preise als zu
hoch empfunden werden. Wenn Hilfe- und Pflegebediirftige keine Hilfe durch Fami-
lienangehorige erhalten, dann nehmen sie offenbar eher die haufig kostengunsti-
gere Unterstitzung durch Privatpersonen (z.B. Haushaltshilfen) in Anspruch.

'® vgl. Infratest Sozialforschung (2003), ebd., S. 13.

9" vgl. Infratest Sozialforschung (2003),, ebd., S. 25, Fn. 12.

Vgl. zur Umsetzung des Pflegeleistungs-Erganzungsgesetzes (PfIEG) Bundesministerium fiir Gesund-
heit und Soziale Sicherung (2004), Dritter Bericht Uber die Entwicklung der Pflegeversicherung, S. 38
ff.
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— Im Ortenaukreis existiert ein gut ausgebautes Netz ambulanter Dienst- und Betreu-
ungsleistungen im Vor- und Umfeld von Pflege mit insgesamt 24 Anbietern. Die
ambulanten Dienste leisten in erster Linie Hilfen im gesamten Leistungsspektrum
der hauswirtschaftlichen Versorgung und der Erndhrung. Dartber hinaus erbringen
sie vereinzelt auch zusatzliche Betreuungsleistungen nach § 45 b SGB XI. Fur die
Inanspruchnahme der Leistungen wird ein Kostenbeitrag von 6-10 Euro erhoben,
der zum Teil als Aufwandsentschadigung an die ehrenamtlichen Mitarbeiter weiter-
gegeben wird. Ein Teil dieser Dienste fur Hilfe- und Pflegebedurftige wird nach den
Richtlinien des Landes Baden-Wiirttemberg geférdert.?’ Das Beispiel zeigt, dass
sich offentlich geférderte, semiprofessionelle Unterstitzungsangebote am Markt
etablieren konnen und eine wichtige Erganzung professioneller und rein ehrenamt-
licher Versorgungsstrukturen darstellen. Auf der Grundlage der Leistungsdaten von
sieben ambulanten Diensten lasst sich vorsichtig hochrechnen, dass die insgesamt
24 ambulanten Dienste im Landkreis stichtagsbezogen im November 2003 min-
destens 900 Personen, jeweils zur Halfte Hilfe- bzw. Pflegebedirftige, versorgten.
Im Ortenaukreis betragt damit der Anteil der durch diese Dienste versorgten Hilfe-
bedurftigen an allen Hilfebedurftigen ab 65 Jahren rd. 5%, der Anteil der versorgten
Pflegebedurftigen an allen Pflegebedurftigen in hduslicher Versorgung rd. 6%.

Tagespflege

Im Bundesdurchschnitt werden 1,1 Tagespflegeplatze je 1.000 Altere vorgehalten.
Dresden mit 2,7, Minster mit 2,9 und der Ortenaukreis mit 3,3 Platzen je 1.000 Alteren
weisen eine deutlich héhere Versorgungsquote auf. Das Angebot in Nirnberg liegt mit
0,8 Platzen unter dem Durchschnitt. In den Kreisen Ludwigslust und Uelzen werden
keine Tagespflegeplatze vorgehalten.

Die Bedarfseinschatzungen der befragten Dienstleister entsprechen den ermittelten
Versorgungsquoten. Das Angebot an Tagespflegeplatzen wird in Nlrnberg von einer
Mehrheit der Befragten und in den Kreisen Ludwigslust und Uelzen von allen Befragten
als nicht ausreichend angesehen. In Dresden, Minster und im Ortenaukreis dagegen
stellen die meisten Befragten eine bedarfsgerechte Versorgungssituation fest.

Aspekte der Versorgung mit Tagespflege

— Gar keine Tagespflegeangebote gibt es in den Kreisen Ludwigslust und Uelzen.
Die Befragung von Dienstleistern ergab, dass das vormals bestehende, geringe
Angebot an Tagespflegeplatzen im Kreis Ludwigslust ,weggebrochen® sei, da sich
Tagespflege aus Tragersicht nicht wirtschaftlich betreiben lasse. Aus dem gleichen
Grund seien Tagespflegeplatze im Kreis Uelzen gar nicht entstanden. Die Befrag-
ten erklaren, dass die Kostendeckung durch die Pflegeversicherung zu gering sei

21 Die Landesforderung entfallt ab dem 1. Januar 2005. Der Ortenaukreis plant, die bisher fir diesen

Zweck im Haushalt eingestellten Mittel in gleicher H6he weiterhin bereitzustellen und nach kreiseige-
nen Foérdergrundsatzen zu verteilen.
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und gleichzeitig Pflegebedirftige und ihre Angehotrigen bei Zuzahlungen eine
grofe Zuruckhaltung an den Tag legten.

— Lediglich die Halfte der insgesamt 18 befragten Einrichtungen der Tagespflege in
den 4 untersuchten Regionen mit Tagespflegeangebot erbringt spezielle Betreu-
ungsleistungen fir demenziell erkrankte Menschen bzw. bietet eine gerontopsychi-
atrische Tagespflege an. Bei der anderen Halfte werden die Betreuungsleistungen
als Gruppenleistung, das heildt zielgruppenunspezifisch und pflegestufeniibergrei-
fend erbracht.

— Aus Nurnberg und dem Ortenaukreis erfolgt der Hinweis, dass die bestehenden
Tagespflegeangebote nicht flachendeckend Uber das Stadtgebiet bzw. den Kreis
verteilt sind. Gerade bei der Inanspruchnahme von Tagespflegeangeboten spiele
aber die Wohnortnahe in Verbindung mit der Héhe der anfallenden Fahrtkosten
eine wichtige Rolle.

Tabelle 5.6
Regionales Angebot an Tagespflege

Anzahl d. Tagespflege- | Platze je Ein- | je 1.000 Al- | je 100 h&usl.
Region Einrichtungen platze richtung tere ab 65 J. Pflegebed.
Dresden 17 233 14 2,7 3,6
Munster 8 125 16 2,9 34
Nurnberg 6 70 12 0,8 0,9
Kreis Ludwigslust - - - 0,0 0,0
Ortenaukreis k.A. 225 - 3,3 3,0
Kreis Uelzen - - - 0,0 0,0
Deutschland 1.230 15.522 13 1,1 1,2

Statistisches Bundesamt, Statistische Landesamter, Pflegestatistik 2001; Kommunale Berichte; eigene
Berechnungen

Kurzzeitpflege

Die durchschnittliche Versorgung im Bereich der Kurzzeitpflege betragt 0,7 Platze je
1.000 Altere. Dresden mit 2,8, Miunster mit 2,2 und Nurnberg mit 1,7 Kurzzeitpflege-
platzen je 1.000 Altere weisen die besten Versorgungsquoten auf. Der Ortenaukreis
liegt mit 1,0 Platzen leicht Uber, der Kreis Ludwigslust mit 0,4 Platzen leicht unter dem
Bundesdurchschnitt; im Kreis Uelzen gibt es kein Angebot an Kurzzeitpflege.

In Dresden und Minster schatzen knappe Mehrheiten der Befragten das Angebot an
Kurzzeitpflege als bedarfsgerecht ein, in Nirnberg nimmt eine knappe Mehrheit ein
unzureichendes Angebot wahr. Wahrend die Befragten im Ortenaukreis mit einer deut-
lichen Mehrheit das Angebot als zu gering befinden, stellen alle Befragten im Kreis
Ludwigslust eine Unterversorgung fest. Fir den Kreis Uelzen ergibt sich ein geteiltes
Bild: obwohl hier nach pflegestatistischen Daten keine (permanenten) Kurzzeitpflege-
platze zur Verfugung stehen, stellen mehrere Befragte eine bedarfsgerechte Versor-
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gung oder sogar ein Uberangebot fest. Da im Kreis Uelzen offenbar ein sehr gutes,
wenn nicht gar Uberangebot an Pflegeheimplatzen in der Dauerpflege besteht,
scheinen aktuell genug Kurzzeitpflegeplatze als ,eingestreute Platze® zur Verfligung zu

stehen.
Tabelle 5.7
Regionales Angebot an Kurzzeitpflege
je 1.000 je 100

Anzahl der Kurzzeitpflege Platze je Altere ab 65 hausl.
Region Einrichtungen platze Einrichtung J. Pflegebed.
Dresden 21 245 12 2,8 3,8
Minster 12 95 8 2,2 2,6
Nurnberg k.A. 159 1,7 2,0
Kreis Ludwigslust 4 8 2 04 0,3
Ortenaukreis k.A. 67 1,0 0,9
Kreis Uelzen - - 0,0 0,0
Deutschland 1.500 9.774 7 0,7 0,8

Statistisches Bundesamt, Statistische Landesamter, Pflegestatistik 2001; Kommunale Berichte;
eigene Berechnungen

Aspekte der Versorgung mit Kurzzeitpflege

Der Anteil der permanenten Kurzzeitpflegeplatze liegt in Dresden bei 100%, in
Munster bei rd. 79%, in NlUrnberg dagegen nur bei rd. 45%. Die Kurzzeitpflege-
platze im Ortenaukreis werden fast ausschliellich als ,eingestreute” Platze ange-
boten. Wie viele der Kurzzeitpflegeplatze in den anderen untersuchten Regionen
permanent eingerichtet sind und wie viele ,eingestreut® sind, ist dort nicht bekannt.
Nach Aussagen der Befragten ergibt sich in allen Regionen das Problem, dass ein-
gestreute Kurzzeitpflegeplatze — zumindest aul3erhalb der Ferienzeiten — Gberwie-
gend fur Pflegebediirftige der vollstationaren Dauerpflege genutzt werden und nicht
fur die Kurzzeitpflege zur Verfugung stehen.

Nur wenige der befragten Einrichtungen der Kurzzeitpflege bieten spezielle
pflegerische, z.B. gerontopsychiatrische Leistungen oder Rehabilitationsleistungen
an.

Das Versorgungsangebot im Bereich der Kurzzeitpflege ist nach den Anlassen der
Inanspruchnahme differenziert zu betrachten. Wie die Befragung von
Kurzzeitpflegeeinrichtungen in den Regionen ergab, wird Kurzzeitpflege in anna-
hernd der Halfte der Falle als Urlaubspflege genutzt. Diese erfordere zwar eine re-
lativ lange Vorlaufzeit, da die Platze in den Ferienzeiten stark nachgefragt werden,
die Nachfrage kénne aber befriedigt werden. Schwieriger stelle sich die Situation
dar, wenn Pflegebedurftige die Kurzzeitpflege kurzfristig als Krankenhausverhinde-
rungspflege in Anspruch nehmen missen, beispielsweise bei plétzlicher Krankheit
des pflegenden Angehdrigen.
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— In Dresden wund Minster ergibt sich jeder dritte bzw. jeder vierte
Kurzzeitpflegeaufenthalt deshalb, weil die Wartezeit auf einen Heimplatz Uber-
briickt werden soll, ein Indiz dafiir, dass in diesen Regionen das Angebot an Heim-
platzen in der vollstationaren Dauerpflege nicht ausreicht.

Vollstationare Dauerpflege

Im Bundesdurchschnitt werden 47,9 vollstationare Dauerpflegeplatze je 1.000 Altere ab
65 Jahren vorgehalten. Die Versorgungsquoten in Dresden (35,0 Heimplatze) und dem
Ortenaukreis (35,1 Heimplatze) liegen deutlich unter dem Durchschnitt, Minster liegt
mit 47,8 Heimplatzen im Durchschnitt. Ein Uberdurchschnittliches Angebot existiert
dagegen in Nurnberg mit 51,5, im Kreis Ludwigslust mit 54,8 und vor allem im Kreis
Uelzen mit 63,8 Heimplatzen je 1.000 Altere.

Tabelle 5.8
Stationare Dauerpflegepléatze
je 1.000

Platze Altere ab 65 | je 100 stat. Personal Vz je 100 stat.
Region insgesamt J. Pflegebed. insgesamt Pflegebed.
Dresden 3.061 35,0 95,7 1.574 49,2
Minster 2.050 47,8 117,8 1.402 80,6
Nurnberg 4.780 51,5 102,7 2.544 54,6
Kreis Ludwigslust 1.108 54,8 106,1 520 49,8
Ortenaukreis 2.416 35,1 102,5 1.744 74,0
Kreis Uelzen 1.278 63,8 135,8 634 67,4
Deutschland 674.292 47,9 116,7 385.604 66,7

Statistisches Bundesamt, Statistische Landesamter, Pflegestatistik 2001; Kommunale Berichte; eigene
Berechnungen

Lediglich in Nirnberg stellt eine Mehrheit der befragten Dienstleister eine bedarfsge-
rechte Versorgung fest. Einige der Befragten in Nirnberg nehmen eine Unterversor-
gung wahr, einige ein Uberangebot. Wahrend alle Befragten im Kreis Ludwigslust das
Angebot als zu gering einschatzen, stellen fast alle der Befragten im Kreis Uelzen ein
Uberangebot an Heimplatzen fest. In Dresden, Miinster und dem Ortenaukreis ergibt
sich nach den Bedarfseinschatzungen kein klares Bild: Etwa gleich viele der Befragten
schatzen das Angebot entweder als zu gering ein oder als bedarfsgerecht. In Dresden
nehmen einige auch ein Uberangebot wahr.
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Aspekte der Versorgung mit vollstationarer Dauerpflege:

— In Muinster stellen Leistungsanbieter fest, dass die kurzfristige Nachfrage nach voll-
stationaren Dauerpflegeplatzen zunimmt. Da die Pflegeheime aber gut ausgelastet
sind, missen Pflegebedurftige langere Wartezeiten bis zur Heimaufnahme einkal-
kulieren, wodurch prekare Versorgungssituationen in der hauslichen Versorgung
entstehen kénnen.

— Das uneinheitliche Bild der Versorgungssituation in Dresden kdnnte sich aus der
regional ungleichen Verteilung der vorgehaltenen Dauerpflegeplatze ergeben. Die
Versorgungsquoten in den Ortsamtern der Stadt (vorgehaltene Pflegeplatze in Re-
lation zur alteren Bevolkerung) fallen stark unterschiedlich aus.

— Die hohe Versorgungsdichte im Kreis Uelzen korrespondiert mit der Feststellung
fast aller Befragten, dass ein Uberangebot an Pflegeheimplatzen besteht. In
diesem Zusammenhang ist zu unterstreichen, dass das vergleichsweise grol3e An-
gebot an Pflegeheimen im Zusammenhang mit der Lage des Landkreises zu sehen
ist. Als Naherholungsgebiet ist der Landkreis besonders attraktiv fiir pflegebeduirf-
tige Menschen aus dem unmittelbaren Umkreis und Uber diesen hinaus. Die
Kosten flr einen stationaren Pflegeplatz sind laut Kreissozialamt beispielsweise in
Berlin, Hamburg oder Bremen um durchschnittlich ca. 20% teurer als im Landkreis
Uelzen. Dies hat zur Folge, dass ein relativ groer Anteil zugezogener Pflegebe-
dirftiger im Landkreis versorgt wird.

Servicewohnen flir Senioren

Die Stadte Dresden und Minster sowie der Ortenaukreis weisen mit 19 bis 24 Woh-
nungen in Einrichtungen des Betreuten Wohnens je 1.000 Altere ein mittleres Wohn-
angebot auf. Dichter ist das Angebot im Kreis Ludwigslust mit 30 Wohnungen und vor
allem in Nurnberg mit 36 Wohnungen je 1.000 Altere. Vergleichsweise gering ist dage-
gen die Versorgungsdichte im Landkreis Uelzen mit 5 Wohnungen je 1.000 Altere.

Die Beurteilung der Bedarfsgerechtigkeit des regionalen Wohnangebotes mit Service
ist aufgrund der Unubersichtlichkeit des Angebotes schwierig. Es wurde davon abge-
sehen, die Leistungsanbieter zu befragen, da davon auszugehen war, dass diese
haufig keine begriindeten Einschatzungen hatten vornehmen kénnen.

Fur Dresden stellt die Sozialverwaltung fest, dass das ,Betreute Wohnen* inzwischen
zum ,Selbstldufer” geworden ist und ,.... von potenziellen Nutzern und vor allem deren
Angehoérigen als die Wohnform gehandelt [wird], die bei Hilfe- und Pflegebedarf das
Heim ersetzt“*. Entsprechend seien bis auf wenige Ausnahmen in unattraktiven Lagen
kaum Leerstande zu verzeichnen.

2 Landeshauptstadt Dresden (2002), Altenhilfeplan der Landeshauptstadt Dresden, Fortschreibung,

S. 18.
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Im Ortenaukreis besteht ein ,deutlich erkennbares Stadt-Land-Gefalle bei der Inan-
spruchnahme Betreuter Wohnungen“®. Bei der Bedarfsbemessung werden Richtwerte
von 1,5% der ab 65-Jahrigen in kleinen Gemeinden bis zu 4,5% in Stadten mit mehr
als 50.000 Einwohnern zugrunde gelegt. Unter Berlcksichtigung der unterschiedlichen
Nachfrage sind Bestand und Bedarf der Wohnangebote mit Service ungleich nach den
funf sozialrdumlichen Versorgungsbereichen verteilt. Kreisweit betragt der rechneri-
sche Fehlbedarf rd. 450 Wohnungen.

Tabelle 5.9
Wohnangebote mit Service

. Wohn- Wohnungen _Je 1000 je 100 h&usl.
Region anlagen insgesamt Altere ab 65 J. Pflegebed.
Dresden 50 2.000 22,8 30,9
Munster 25 1.012 23,6 27,7
Nirnberg 38 3.354 36,1 43,0
Kreis Ludwigslust 611 30,2 25,5
Ortenaukreis 43 1.303 18,9 17,5
Kreis Uelzen 2 90 4,5 59

Kommunale Berichte; eigene Berechnungen

Aspekte der Versorgung mit Servicewohnen

Der Substitutionseffekt der vollstationdren Dauerpflege durch Wohnangebote mit
Service ist eher zurtickhaltend zu bewerten. Nach Auskunft der befragten Einrich-
tungen des Servicewohnens sind etwa drei Viertel der Bewohner hilfebedurftig und
ein Viertel pflegebedirftig. Das Grundleistungsangebot ist in der Regel eingegrenzt
auf eine Hausnotrufsicherung, einem Beratungsangebot zur Organisation weiter-
gehender Hilfen und Freizeitaktivitaten. Insbesondere pflegerische und hauswirt-
schaftliche Leistungen stellen in der Regel kostenpflichtige Wabhlleistungen dar.
Knapp die Halfte der befragten Wohnangebote ist nicht unmittelbar an ein Pflege-
heim angebunden bzw. weist keinen integrierten Pflegekern auf, sondern ist als
Anlage ohne unmittelbare Heimanbindung bzw. im Bestand organisiert. Eine fort-
geschrittene Demenz stellt bei der Halfte der befragten Einrichtungen ein Kriterium
dar, nachdem Bewerber abgelehnt werden; ein Viertel der befragten Wohnange-
bote lehnt Bewerber mit Pflegestufe Il ab. Knapp die Halfte der befragten Einrich-
tungen gibt an, dass Bewohner bei einer fortgeschrittenen Demenz ausziehen
mussen.

In Minster existieren mit Hausgemeinschaften fur demenziell erkrankte Menschen
innovative Wohnprojekte, die im Rahmen des Modellprogramms zur Verbesserung
der Situation der Pflegebedirftigen geférdert wurden.

In der Perspektive des Landratsamtes Ortenaukreis stellt das Wohnangebot mit
Service einen wichtigen Bestandteil der Pflegeinfrastruktur dar, es sei aber zu un-
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Landratsamt Ortenaukreis (2002), Entwicklung der Pflegestrukturen im Ortenaukreis unter besonderer
Berlicksichtigung Demenzerkrankter - Versorgungskonzept Demenzerkrankter, Offenburg, S. 25.
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terstreichen, dass der altersgerechten bzw. demenzspezifischen Wohnanpassung
und Wohnungsmodernisierung im vorhandenen Wohnbestand die erste Prioritat
zukommt. Hierzu sei eine umfassende Wohnberatung erforderlich.

5.4.2 Qualitative Bedarfseinschatzungen

Briche in der Versorgungskette

Defizite des Versorgungsangebotes ergeben sich nicht nur aus Licken und Fehlbe-
darfen in einzelnen Versorgungsbereichen, sondern haufig auch aus Unterbrechungen
der Versorgungskette, also beim Ubergang von einer Versorgungsform in eine andere.
Schnittstellenprobleme in der Versorgung werden in allen Regionen festgestellt, was

sich mit einer Vielzahl von Forschungsergebnissen deck

t.24

Versorgungsbriche entstehen nach Ansicht der Dienstleister insbesondere dann,

wenn Ubergénge innerhalb des pflegerischen Versorgungssystems nicht wie ge-
wiinscht moglich sind, das heilt insbesondere ein Ubergang vom Privathaushalt in
Tages-, Kurzzeitpflege oder stationare Dauerpflege aufgrund von fehlenden oder
zu geringen Kapazitaten entweder gar nicht, nicht kurzfristig oder nur wohnortfern
mdglich ist. In solchen Fallen kann es dazu kommen, dass die betroffene Person
unterversorgt im Privathaushalt verbleibt, sie eine wohnortferne Einrichtung wahlen
muss (was die Aufrechterhaltung familialer und nachbarschaftlicher Hilfebeziehun-
gen erschwert) oder sie in einer anderen Institution, zum Beispiel einem Kranken-
haus (Uber-)versorgt wird;

,Die Uberleitung von einer Einrichtung in die andere ist defizitar. Es gibt zwar Uberleitungs-
bdgen bzw. -briefe, diese sind aber nicht ausreichend. Die betroffenen Menschen sind sehr
auf sich alleine gestellt. Ganz wichtig wére ein Case Management im Sinne einer Beglei-
tung der Menschen durch die Institutionen. In diesem Zusammenhang ist eine verstérkte
Zusammenarbeit von Einrichtungen angezeigt. Es ist gang und gabe, dass Betroffene in
kurzer Zeit 4-5 Institutionen durchlaufen und sich in Warteschleifen befinden. Das ist ein Hin
und Her, ein Vor und Zuriick, mit der Konsequenz, dass sich die Menschen zeitweise in
Einrichtungen befinden, in denen sie fehl am Platze sind.“ (Tagespflege in Miinster)

Versorgungsprobleme ergeben sich weiter, wenn Ubergéange aus dem medizini-
schen Versorgungssystem in das pflegerische Versorgungssystem erfolgen (und
umgekehrt), also zum Beispiel bei der Uberleitung aus Krankenh&usern oder bei
der Organisation von Hilfen durch niedergelassene Hausarzte.
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Vgl. etwa Schneekloth (2002), Differenzierte Bedarfslagen erfordern differenzierte Strukturen —
Perspektiven zur Weiterentwicklung der Strukturen der Altenhilfe, Vortrag auf dem Landespflegetag
2002, Pflege — Quo Vadis?, Stuttgart, 27. November 2002. — Bundesministerium fir Familie, Senio-
ren, Frauen und Jugend (2002), Vierter Bericht zur Lage der alteren Generation in der Bundesrepublik
Deutschland: Risiken, Lebensqualitdt und Versorgung Hochaltriger — unter besonderer Bericksichti-
gung demenzieller Erkrankungen. — Sachversténdigenrat fur die Konzertierte Aktion im Gesundheits-
wesen (2001), Bedarfsgerechtigkeit und Wirtschaftlichkeit, Band Ill, Uber-, Unter- und Fehlversor-
gung, Gutachten 2000/2001, Ausflihrliche Zusammenfassung.
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Lverbesserung der Pflegelberleitung und Kooperation der einzelnen Dienste und Institutio-
nen [ist erforderlich].” (Pflegedienst in Miinster)

.Die Krankenh&duser halten Patienten viel zu lange und nehmen auch jede Diagnose auf.”
(Pflegedienst in Dresden)

Zielgruppen

Die befragten Dienstleister weisen auf besondere Zielgruppen hilfe- und pflegebediirf-
tiger Menschen hin, die ihrer Einschatzung nach durch die in den Regionen vorgehal-
tenen Angebote nicht adaquat erreicht werden. Dazu gehdren insbesondere:

(1) Demenziell erkrankte Menschen. Fir eine bedarfsgerechte und zielgenaue Versor-
gung dieser Personengruppe fordern die Befragten zum einen eine Ausweitung von
Wohngruppenangeboten im stationaren Bereich (Ortenaukreis, Nirnberg, Kreis
Uelzen), zum anderen eine verbesserte Betreuung in der hauslichen Umgebung in
Verbindung mit der Unterstitzung und Entlastung von Angehdrigen (Ortenaukreis,
Nurnberg).

LAusweitung der Angebote im Bereich Pflege Demenzkranker in Wohngruppen“ (Pflegedienst
im Ortenaukreis)

.Bessere Betreuungsangebote nach § 45 SGB XI.“ (Pflegedienst im Kreis Uelzen)

Hingewiesen wird insbesondere auf die Notwendigkeit flexibler Tagesstatten mit
Offnung auch am Abend, an Wochenenden und Feiertagen, in denen eine stunden-
weise Betreuung Demenzkranker gewahrleistet wird. Die in der Regel eingeschrankten
Offnungszeiten an Werktagen jedenfalls gingen an den individuellen Bedarfen der
Hilfe- und Pflegebedirftigen und deren Angehdrigen vorbei. Daneben unterstreichen
einige Dienstleister, dass die geplanten Hilfen fiir die Zielgruppe im Rahmen des
Pflegeleistungserganzungsgesetzes noch nicht greifen. Hinsichtlich des Tagespflege-
angebotes fur demenziell erkrankte Menschen ist auf das Befragungsergebnis hinzu-
weisen, nach dem nur die Halfte der Tagespflegeeinrichtungen spezielle gerontopsy-
chiatrische Leistungen anbieten. Die andere Halfte betreut demenziell erkrankte
Menschen offenbar gemeinsam mit orientierten Hilfe- und Pflegebedurftigen, was kon-
zeptionell und mit Blick auf das eingesetzte Personal problematisch erscheint.

(2) Pflegende Angehorige. Fur pflegende Angehoérige werden entlastende und Bera-
tungsleistungen gefordert, insbesondere wenn der gepflegte Angehérige demenzkrank
ist. Hervorzuheben sind die Unterstitzungsstrukturen fir Angehdrige in Nurnberg, wo
die Angehorigenberatung Nurnberg e.V. vielfaltige Beratungs- und Unterstlitzungsleis-
tungen anbietet. Um die Zielgruppe der pflegenden Angehdorigen tatsachlich mit Hilfen
zu erreichen, sind niederschwellige und praktische Hilfen zur Entlastung notwendig.
Eher theoretische Pflegekurse, wie sie von den Pflegekassen angeboten werden,
werden jedenfalls von Angehdrigen eher gemieden. Infratest Sozialforschung stellt im
Rahmen der Reprasentativerhebung fest, dass nicht mehr als 16% der Hauptpflege-
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personen von Pflegebediirftigen an einem speziellen Pflegekurs, so wie er von den
Pflegekassen als Leistung nach SGB XI angeboten wird, teilnehmen.25

-Entlastung der Angehdrigen; stundenweise Betreuungen” (Tagespflege in Miinster)

(3) Schwerstpflegebeduirftige und sterbende Menschen. Die adaquate Versorgung und
Unterstltzung schwerstpflegebediirftiger und sterbender Menschen setze spezielle
pflegerische Hilfen sowie eine intensive Betreuung voraus. Eine Reihe von Befragten
weist auf den Bedarf des Personenkreises an Intensivpflege, Palliativpflege und
Sterbebegleitung sowohl in ihrer hauslichen Umgebung als auch stationar in Hospizen
und Pflegeheimen hin. Schwierigkeiten ergeben sich dadurch, dass die Hilfen sehr zeit-
und personalintensiv und damit kostenintensiv sind. Diese Kosten sind aber nach Ein-
schatzung einiger Befragter im Rahmen der Pflegeversicherung nicht abgedeckt. Palli-
ativmedizin und —pflege stellen weiter spezielle Disziplinen dar, deren Anwendung
hochqualifiziertes Personal erfordere. Die zielgenaue Versorgung der genannten Ziel-
gruppen wird insbesondere in Muinster, Nirnberg und im Ortenaukreis thematisiert. In
den anderen Regionen werden besondere, zielgruppenspezifische Bedarfe kaum be-
nannt.

-Mehr Angebote wie Nachtwachen/ 24-Stunden-Pflege und Sterbebegleitung anbieten.” (Pflege-
dienst in Minster)

Flexibilitat der Leistungen

Die Bedarfseinschatzungen der Dienstleister heben zum Teil darauf ab, dass Leistun-
gen in verschiedenen Versorgungsbereichen nicht flexibel genug sind, um den indivi-
duellen Bedarfen Hilfe- und Pflegebedirftiger und deren Angehérigen zu gentigen. So
wird beispielsweise in Munster darauf hingewiesen, dass von Betroffenen und Angeho-
rigen eine Tagespflege ,ab-und-zu“, Kurzzeitpflege ,flr wenige Tage®, ein ,schnelles
Einspringen® hauswirtschaftlicher und betreuender Dienste sowie die ,kurzfristige“ Auf-
nahme in teil- und vollstationdre Pflegeeinrichtungen (Bedarf an ,Akutplatzen®) ge-
wlinscht wird, sich aber in der Regel schwierig umsetzen lasst. Der geforderten Flexibi-
litat der Leistungserbringung stehen organisatorische und finanzielle Hindernisse ge-
genuber. An dieser Stelle ergibt sich ein Querbezug zur Reprasentativerhebung der
MuG | Studie, in der festgestellt wurde, dass die Dienste von den Betroffenen als nicht
genuigend flexibel und als in ,Problemzeiten® wie am Abend, in der Nacht und am
Wochenende nicht ausreichend verfiigbar kritisiert werden.”®

.Mehr Orientierung an den Wunschzeiten der Kunden, auch Einsatze zwischen 22.00 und 23.00
Uhr moglich machen.” (Pflegedienst in Minster)

% Vgl. Infratest Sozialforschung (2004), Hilfe- und Pflegebedurftige in Privathaushalten. Abschlussbe-

richt zur Repréasentativerhebung im Projekt MuG Ill. Miinchen, S. 91.
Vgl. Bundesministerium fur Familie, Senioren, Frauen und Jugend (1998), Méglichkeiten und Grenzen
einer selbstandigen Lebensfiihrung in Privathaushalten (MuG 1), Integrierter Gesamtbericht, S. 247.
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Konkurrenz und Kooperation

Je nach Region wird das Verhaltnis von gemeinnutzigen und privaten Tragern unter-
schiedlich bewertet. So klagen einerseits gemeinnitzige Trager lUber Wettbewerbs-
nachteile aufgrund ihrer tariflichen Strukturen und werfen privaten Tragern vor, ihre
Leistungen mit unqualifizierten ,Billigkraften“ bzw. ,Schwarzarbeitern durchzufiihren
und so ein ,Lohndumping® zu betreiben (Nirnberg). Private Trager kritisieren anderer-
seits ihre Benachteiligung gegentber gemeinnitzigen Tragern durch kommunale Poli-
tik und Verwaltung sowie durch Pflegekassen (Kreis Uelzen, Ortenaukreis). Diese Be-
nachteiligung bestehe zum einen in der ungleichen Vergltung von Pflegeleistungen
durch die Pflegekassen®, zum anderen in der Bevorzugung freigemeinniitziger Dienste
durch kommunale Politik und Verwaltung, beispielsweise was die kommunale Férde-
rung von Angeboten oder die Beratung Hilfe- und Pflegebeddrftiger durch kommunale
Beratungsstellen angeht.

.Unter den Pflegediensten gibt es ,schwarze Schaafe’, bei denen eine ,Abzockerei’ der Kunden
stattfindet und die Fachlichkeit nicht immer gegeben ist. Der MDK hat mittlerweile so gut wie
alle Pflegedienste Uberprift. ... Teilweise hat es trotz festgestellter Mangel keine Konsequenzen
gegeben. AuRerdem darf der MDK ,Schwarzarbeit’ nicht den zustandigen Behdrden melden. ..."
(Pflegedienst in Nirnberg)

.Starkere Trennung zwischen Beratung (Sozialdienst) und Anbietern, z.B.: Sozialdienst durch
freigemeinnitzige Trager schrankt private Anbieter ein.” (Pflegedienst im Kreis Uelzen)

-Erfahrungsgemal liegen ,offizielle’ Beratungsangebote bei den Landkreisen. Klientelpolitik mit
klarer Ausrichtung auf Wohlfahrtsverbénde ist die Folge. Fazit: einseitige Beratung!“ (Privater
Pflegedienst im Ortenaukreis)

Kosten der Leistungen

Im Rahmen der Bedarfseinschatzungen stellen Fragen von Selbst- bzw. Zuzahlungen
der Hilfe- und Pflegebedirftigen ein vieldiskutiertes Thema dar. Dabei fallt auf, dass
verschiedene Dienstleister die Meinung aufiern, die Versorgung in der Region sei im
Grunde gut. Die quantitativ ausreichend vorgehaltenen, zum Beispiel niederschwelli-
gen Versorgungsangebote wiirden aber trotz objektiven Bedarfs nicht nachgefragt, weil
sie fur Selbstzahler zu teuer seien; Hilfe- und Pflegebediirftige wollten oder kdnnten
Zuzahlungen oder Selbstzahlungen nicht leisten. Einige Anbieter stellen dabei fest,
dass die Zurickhaltung der Kunden, eigene finanzielle Mittel einzusetzen, im Zeitver-
lauf zugenommen hat. Beispielsweise im Ortenaukreis habe man im Frihjahr 2004
zudem eine gewisse Verunsicherung der Bevolkerung im Zusammenhang mit der Ein-
fuhrung von Praxisgebihren feststellen kdnnen.

" Nach einem Urteil des Bundesgerichtshofs vom 11. Dezember 2001 ist die unterschiedliche Vergi-

tung von privaten Pflegediensten bei gleichen Pflegeleistungen kartellrechtswidrig (Az.: KZR 5/00).
Aus der gesetzlichen Verpflichtung der Kassen, die freien Wohlfahrtsverbande bei ihrer Tatigkeit zu
unterstitzen, rechtfertige sich nicht die Zahlung unterschiedlicher Preise bei gleichem Angebot.
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.Die Versorgung ist nicht schlecht, aber das Geld fehlt. Den Kunden ist alles zu teuer.” (Pflege-
dienst im Ortenaukreis)

Es besteht eine sehr gro3e Nachfrage nach niederschwelligen Diensten. Das Angebot ist zwar
ausreichend, aber fur Selbstzahler zu teuer. (Pflegedienst im Kreis Uelzen)

Nach den Bedarfseinschatzungen der Dienstleister beruhen die Defizite im bedarfsge-
rechten Ausbau der Versorgungsstrukturen und bei Ubergéngen zwischen Versor-
gungsbereichen — wie beschrieben — auf Schnittstellen, Finanzierungs-, Organisations-
und Qualitatsproblemen sowie Informationsproblemen.

Versorgungsdefizite ergeben sich insbesondere aufgrund der mangelhaften Aufklarung
und Information sowie Beratung und Begleitung Hilfe- und Pflegebedirftiger. Wie an-
gefluhrt kritisieren die Befragten die Unlbersichtlichkeit des Versorgungssystems und
fehlende Transparenz seiner Angebote, welche den Betroffenen die Orientierung und
begriindete Auswahl der fir sie wichtigen Angebote erschwert. Die Betroffenen zeigen
sich entsprechend in wichtigen Fragen beziglich der Kosten und Inhalte von Leistun-
gen nicht ausreichend aufgeklart. Eine unabhangige Beratung und Begleitung im Sinne
eines Case Management ist in den Regionen sehr unterschiedlich umgesetzt. Eine
Reihe von Anbietern unterstreicht, dass es auch niederschwelliger Beratung (aufsu-
chende Beratung, Hausbesuche), konkrete Hilfen bei der Auswahl von Diensten und
begleitender psychosozialer Hilfen bedarf. Da in vielen Fallen Angebote des pflegeri-
schen und komplementaren Versorgungssystems erst in Krisensituation in Frage
kommen, mussten die Hilfe- und Pflegebedurftigen ,gecoacht” werden. Ein Lésungs-
ansatz besteht nach Ansicht einiger der Befragten in einer gezielten Offentlichkeits-
und Aufklarungsarbeit der Kommunen. Fiir einen guten Uberblick sorgen schriftliche
Wegweiser, also Gesamtverzeichnisse der Angebote und Leistungen, wie sie bei-
spielsweise in Nurnberg und in Minster aktuell aufgelegt sind. In Dresden wird ein
solcher schriftlicher Wegweiser zur Orientierung im Hilfesystem angemahnt.

-Mehr und Ubersichtlichere Beratung und groReres Angebot an hauswirtschaftlichen Diensten
wirde vielen Klienten das Verbleiben in eigener Umgebung ermdglichen.” (Pflegedienst in
Nurnberg)

Wir haben héaufig erlebt, dass plétzlich Rat geschaffen werden muss. Das sind ganz schwierige
Situationen fir die Betroffenen respektive Angehérigen, in denen sie Uberfordert sind. In
solchen Féllen ist ein ,Kurzzeitcoaching’ mit klarer Wegweisung wiinschenswert. (Trager im
Ortenaukreis)

55 Regionale Beratungsstrukturen

Bei eintretendem Hilfe- oder Pflegebedarf ist oft unter hohem Zeitdruck zu klaren, unter
welchen Bedingungen eine Weiterflhrung des Haushalts Gberhaupt mdéglich ist. An
dieser Stelle wird das Erfordernis einer Fachberatung unmittelbar deutlich, die einer-
seits Bedarfslagen fundiert ermitteln und beurteilen (Assessment) und andererseits das
Spektrum verfigbarer und geeigneter professioneller und informeller Hilfemoglichkei-
ten Uberschauen und bedarfsgerecht zuordnen kann (Hilfeplanung). Aus dieser Erfah-
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rung heraus wurde das Konzept zentraler Anlauf- und Beratungsstellen fiir Pflege ent-
wickelt, die zum einen auf individueller Ebene zu einer bedarfsgerechten Versorgung
und zur Transparenz des Versorgungsprozesses beitragen und zum andern auf der
Ebene des Versorgungssystems um eine Erganzung von Angebotsliicken und eine
Flexibilisierung der Leistungsformen (und ggf. auch eine Vermeidung von Doppel-
strukturen und Reibungsverlusten) bemiht sind. Deren Leistungen umfassen schwer-
punktmalig Bedarfsklarung und bedarfsgerechte Information lber Hilfeangebote, sie
kénnen aber in Fallen eines komplexen Hilfebedarfs auch bis zu einem umfassend
verstandenen, mehrstufigen Case Management-Prozess reichen. Das grundlegende
Ziel einer solchen Beratungsstruktur ist es, durch optimierte Passung zwischen Leis-
tungsangeboten und Unterstitzungsbedarfen Selbsthilfepotenziale der Betroffenen und
ihres sozialen Umfelds zu starken, um damit eine Verschlimmerung und insbesondere
auch den Ubergang in stationdre Pflege vermeiden oder verzégern zu kénnen. Solche
zentralen Anlaufstellen zur Information, Beratung und Leistungsvermittiung konnten
bisher in Deutschland allerdings nicht flachendeckend etabliert werden.

5.5.1 Zentrale, tragerunabhangige Beratung

Die untersuchten Regionen weisen unterschiedliche Informations- und Beratungs-
strukturen fir Hilfe- und Pflegebedlirftige aus. Dabei sind sechs Akteursebenen zu un-
terscheiden, die Information und Beratung leisten: Die kommunalen Sozialamter bzw.
Seniorenamter, die Pflegekassen, ambulante Pflegedienste, Wohlfahrts- und Sozial-
verbande, Krankenhaussozialdienste sowie zentrale, tragerunabhangige Beratungs-
stellen. In jeder Region wird Einzelfallberatung durch Pflegekassen, Sozial-/ Senioren-
amter und Pflegedienste geleistet, Unterschiede bestehen aber dahingehend, ob
dariber hinaus, wie in Minster, Nurnberg und dem Ortenaukreis, eigenstandige,
zentrale und tragerunabhangige Beratungsstrukturen eingerichtet wurden.

Beratung in Miinster

In Minster steht seit 1993 mit dem Informationsbiiro Pflege eine wirksame und als
zentral anerkannte Beratungsstelle zur Verfiigung. Es ist derzeit mit 5 Mitarbeiter/innen
auf 4,5 Vollzeitstellen zuzlglich einer Sekretariatskraft mit 10 Stunden besetzt. Die
gute Einbindung des Informationsbiros Pflege in die regionale Versorgungsstruktur
wird daran erkennbar, dass mit allen pflegerischen Einrichtungen sowie mit anderen
Beratungsstellen ein intensiver Kontakt gepflegt wird. Im Jahresbericht 2003 werden
5.202 Kontakte dokumentiert, davon entfielen 56% auf Angehorige/ Freunde, 6% auf
Betroffene selbst, 27% auf andere Beratungsstellen, 5% auf Anbieter und 6% auf Be-
hoérden oder Sonstige. Zwei Drittel der Kontakte waren Telefongespréache; in insgesamt
612 Fallen (12% aller Kontakte) wurde ein personliches Gesprach gefuhrt. Die Leistun-
gen waren zu 37% Beratungen (Uberwiegend der Angehérigen). Eine Auswertung der
Dauer der Kontakte zeigt, dass es Uberwiegend um Informationsanfragen ging, die
relativ schnell zu beantworten waren: 67% der Kontakte dauerten weniger als 10 Mi-
nuten, und nur 11% aller Kontakte erforderten mehr als 20 Minuten Bearbeitungszeit.
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Erganzend bietet eine Gerontopsychiatrische Beratungsstelle mit 4 Mitarbeiter/innen
auf 2,5 Vollzeitstellen Informationen, Beratung und psychosoziale Begleitung fur
psychisch kranke alte Menschen und ihre Angehérigen an. Im Jahr 2003 berichtet
diese Beratungsstelle Uber 2.653 Kontakte, die sich aufgliedern in 35% Einzelberatun-
gen, 6% Gruppenberatungen bzw. (Angehdérigen-) Kurse sowie rd. 60% Kooperations-
kontakte mit anderen Tragern und Organisationen. Adressaten der Einzelberatungen
waren zu vier Flnfteln Betroffene bzw. deren Angehérige und zu einem Flnftel Profes-
sionelle. In vielen Fallen (60%) kann mit einer Beratung bereits geholfen werden, aber
jeder funfte Klient bendtigte drei oder mehr Beratungen.

Weitere Beratungsleistungen werden vom Sozialamt der Stadt erbracht. Die Koopera-
tion dieser Beratungsstellen untereinander verlauft nach deren eigener Auskunft gut.
Derzeit wird ein Netz an stadtteilnahen Beratungsstellen aufgebaut, in denen geschulte
Freiwillige unter professioneller Anleitung eingesetzt werden.

Beratung in Nirnberg

Seit 1998 besteht in Nirnberg die von allen Anbietern getragene Zentrale Anlaufstelle
Pflege (ZAPf), sie ist derzeit mit zwei Mitarbeiterinnen auf 1,25-Stellen besetzt. Sie hat
im Verlaufe des Jahres 2003 insgesamt 2.861 Kontakte zu Klienten registriert. In 47%
dieser Falle ging es um Informationen (zu Einrichtungen und Diensten, zu rechtlichen
und finanziellen Fragen oder zu Krankheitsbildern). In 53% der Falle wurde Beratung
und Vermittlung geleistet, in 3% aller Falle dariber hinaus eine umfassende Fallbe-
gleitung.

Weiterhin leistete die Beratungsstelle des Projektes Home Care wahrend der Modell-
phase (Mai 2000 bis Juni 2003) umfassende Information und Beratung Uber alle As-
pekte der medizinischen und pflegerischen Versorgung. Die personelle Besetzung
umfasste wahrend der Modellphase 4 Mitarbeiter/innen auf 3,0 Planstellen, nach Aus-
laufen der Modellférderung ist nunmehr noch 1 Mitarbeiterin mit einer 0,5-Stelle in der
Beratung tatig. Wahrend der Modellphase wurden im Jahr 2002 rd. 250 Klienten bera-
ten, davon waren zwei Drittel Betroffene (20% Hilfebedurftige selbst, 48% Angehdrige),
die ubrigen Anfragen kamen von Hausarzten, der Netzleitstelle oder Sonstigen. 85%
der Anfragen wurden durch Information, Beratung oder Vermittlung von Hilfeleistungen
bearbeitet, wahrend in 15% der Falle ein umfassendes Case Management geleistet
wurde. Nach Auslaufen der Modellférderung richten sich die Beratungsleistungen nun
an Hausarztpatienten im Rahmen der integrierten Versorgung nach §140a ff SGB V.
Weitere Beratung schwerpunktmaRig im medizinischen Bereich leistet die Netzleitstelle
in Tragerschaft der Kassenarztlichen Vereinigung.

Das Seniorenamt der Stadt hat eine spezielle Beschwerde- und Schlichtungsstelle
Pflege (mit einer Vollzeit-Personalstelle) eingerichtet, die durch Aufnahme der Kritik
von Betroffenen, Angehoérigen und auch professionellen Mitarbeitern eine Monitoring-
Funktion wahrnimmt. Die Aktivitadten der BStP umfassen die Klarung des Sachverhalts
sowie Intervention, Mediation, Schlichtung im Einzelfall und Veroffentlichung von Miss-
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standen. Diese registrierte im Laufe des Jahres 2003 insgesamt 533 lberwiegend te-
lefonische Kontakte, davon entwickelten sich 246 zu bearbeitende Beschwerdefalle.
Vorgebracht wurden 72% dieser Anliegen von Angehorigen, Bekannten oder Ehren-
amtlichen, 17% von den betroffenen Senioren selbst und 12% von Professionellen
oder sonstigen Personen. In 60% der Falle blieb es bei einem einmaligen Kontakt,
wahrend 25% mit drei oder mehr Kontakten eine aufwandigere Bearbeitung erforder-
ten. Inhaltlich bezogen sich 30% der Beschwerden auf Pflege und Ernahrung, 29% auf
das Personal, 22% auf rechtliche und vertragliche Probleme und 19% auf Wohnbedin-
gungen und Sonstiges. In vielen Fallen konnte das Problem durch Information oder
einfache Interventionen geklart werden, aber in 24% der Falle wurden umfangreichere
Clearing- oder Vermittlungsgesprache gefuhrt.

Fur die Angehdrigen von psychisch kranken alteren Menschen bietet darlber hinaus
der Verein Angehdrigenberatung e.V. Nirnberg in der Gerontopsychiatrischen Bera-
tungsstelle Nirnberg mit 4,5 Stellen Beratung und Unterstitzung einschliellich eines
regelmafligen Kursangebotes an. Von 594 Beratungskontakten im Jahr 2003 waren
45% einmalige Kontakte, in 24% der Falle waren mehr als drei Kontakte erforderlich. In
allen Beratungen stand das Thema der Entlastung der Angehérigen im Vordergrund.

Die Nurnberger Beratungsstellen haben sich aus unterschiedlichen Traditionen heraus
parallel entwickelt. Eine Vernetzung der Beratungsstrukturen, erkennbar an hoher Ko-
operationsintensitat mit anderen Beratungsstellen, ohne diese als Konkurrenz wahrzu-
nehmen (wie z.B. in Munster), scheint hier (noch) nicht erreicht worden zu sein.

Beratung im Ortenaukreis

Eine dezentrale Struktur der zentralen Beratung weist der Ortenaukreis mit flinf regio-
nal verteilten Beratungsstellen auf. Diese sind in Offenburg und Kehl organisatorisch
an das Seniorenblro, in Achern an das Kreiskrankenhaus, in Lahr an das Sozialamt
und im Kinzigtal an den Caritasverband angebunden. Die Beratungsstellen sehen ihre
Aufgabe primar in der Information und Beratung der Klienten, weniger aber in einer
umfassenden Fallbegleitung. lhre Arbeitsweise ist unterschiedlich: Wahrend eine Be-
ratungsstelle mit relativ vielen Klientenkontakten auch Elemente eines Case Manage-
ment leistet, Uber eine gute Dokumentation verflgt und mit stark steigender Auslastung
rechnet, berichtet eine andere Beratungsstelle mit vergleichsweise wenigen Klienten-
kontakten und recht eingeschranktem Leistungsspektrum Uber eine gleich bleibende
Auslastung. Im einen Fall scheint es sich um eine zentrale, allgemein genutzte und in
die Versorgungsstruktur integrierte Beratungsstelle zu handeln, wahrend die andere
Beratungsstelle eine solche Funktion (noch) nicht erfiillt. Die Beratungsstellen sehen
sich nicht in Konkurrenz zu einander, kooperieren aber auch nur wenig mit einander.
Die Beratungsstellen fungieren des Weiteren als regionale Koordinierungsstellen in
ihren jeweiligen Planungsbereichen. Sie koordinieren die regionalen Arbeitsgemein-
schaften ,Pflege und Versorgung®, die Kooperation und Vernetzung der Anbieter
fordern sollen.
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Beratung in Dresden, dem Landkreis Ludwigslust und dem Landkreis Uelzen

In den Ubrigen Regionen gibt es (derzeit noch) keine zentralen, trageribergreifenden
Beratungsstellen, die sich am Case Management-Konzept orientieren wirden. In
Dresden wird Information und Beratung in den 10 Ortsdmtern des Sozialamtes geleis-
tet. Darliber hinaus bieten 5 Seniorenberatungsstellen freier Trager, in denen die Stadt
6,4 Vollzeitstellen fordert, neben allgemeiner Lebensberatung auch Hilfe- und Pflege-
beratung an. Weiterhin werden in 11 Begegnungsstatten durch Mitarbeiter/innen auf
insgesamt 6 geforderten Vollzeitstellen Information und Beratung geleistet.

Im Landkreis Ludwigslust leisten neben dem kommunalen ,Fachdienst Soziales* wei-
terhin 13 Beratungsstellen freier Trager Information und Beratung. Im Landkreis Uelzen
leistet das in der Kreisstadt ansassige Sozialamt Information und Beratung fiir Hilfe-
und Pflegebediirftige. Daneben bieten 5 freigemeinnutzige Verbande innerhalb der
Sozialberatung Informationen auch fur altere Menschen an.

5.5.2 Bedarfseinschatzungen

In den drei Regionen, in denen zentrale, tragerunabhangige Beratungsstellen in kom-
munaler Tragerschaft existieren, werden die Beratungsstrukturen von der Mehrheit der
Befragten als bedarfsgerecht eingeschatzt. In Minster befinden drei Viertel der Be-
fragten das Beratungsstellenangebot als bedarfsgerecht, in Nirnberg sind es zwei
Drittel und im Ortenaukreis eine knappe Mehrheit. In Dresden sowie in den Kreisen
Ludwigslust und Uelzen schatzen knappe Mehrheiten der Befragten das Beratungsan-
gebot als nicht ausreichend ein.

Einige Dienstleister loben ausdriicklich die gute Arbeit der zentralen Beratungsstellen
»Informationsbiiro Pflege” in Miinster und ,Zentrale Anlaufstelle Pflege® in Nurnberg.

.Das Informationsbiro Pflege ist sehr gut und kompetent. Vertreter des Informationsbiiros
nehmen am monatlichen Arbeitskreis ambulante Pflege und anderen Arbeitskreisen teil. Anfra-
gen, die wir aus Kapazitatsgriinden nicht bedienen kénnen, kdnnen mit gutem Gewissen an das
Informationsbiro verwiesen werden.” (Pflegedienst in Miinster)

.Das Angebot an Beratung der Zentralen Anlaufstelle Pflege ist genau richtig und sehr gut. Die
Arbeit der Anlaufstelle ist sehr hilfreich. Unter anderem definiert sie die Bedirfnisse der
Menschen.” (Pflegedienst in Nurnberg)

Neben den (berwiegend positiven Einschatzungen der Beratungsstrukturen in
Nurnberg und Minster (sowie dem Ortenaukreis) gab es aber auch kritische Stimmen.
Jeweils ein Viertel der Befragten in Munster und Nurnberg und fast die Halfte der Be-
fragten im Ortenaukreis stellten ein zu geringes bzw. entwicklungsbediirftiges Bera-
tungsangebot fest. Einige kritisieren die mangelnde Neutralitdt mancher Beratungs-
stelle, ihrer Meinung nach wirden private Dienste benachteiligt. Wahrend in Nlrnberg
die unzureichende Vernetzung der verschiedenen Beratungsangebote bemangelt wird,
meinen einige Anbieter in Dresden, die bestehenden Beratungsstrukturen wirden
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kaum genutzt. In den Kreisen Ludwigslust und Uelzen konstatiert eine Reihe von Be-
fragten einen hohen Beratungsbedarf, gleichzeitig sei das Informations- und Bera-
tungsangebot aber defizitar.

JAltere Menschen werden zu wenig informiert. Es miissten Beratungsstellen eingerichtet
werden.” (Pflegedienst im Kreis Ludwigslust)

.Die Beratung der Pflegebedirftigen ist grottenschlecht! In der Pflicht stehen die Pflegekassen.
Die haben sich aber zuriickgezogen und bieten nur noch einmal in der Woche Beratung an. ...“
(Pflegedienst im Kreis Uelzen)

5.5.3 Umsetzung von Case Management

Eine ausfihrliche Information, Beratung und Unterstitzung, die auf den Bedarf des
Einzelfalls abgestimmt ist, wird in der Fachdiskussion als ,Case Management® be-
zeichnet.”® Der Prozess des Case Management umfasst die Schritte von einer Bedarfs-
ermittlung von Einschrankungen, Kompetenzen und Gestaltungswiinschen Uber eine
detaillierte Hilfeplanung bis zur Organisation und Vermittlung der Hilfeleistung.
Wahrend typische Beratungsstellen damit ihnren Part erfullt sehen, ist das Case Mana-
gement als langerfristiger Prozess konzipiert als eine weitere Begleitung des Hilfepro-
zesses (Monitoring), um den Erfolg des eingeleiteten Hilfeprozesses zu (berprifen
(Evaluation) und bei unsachgemaler Leistungserbringung zu intervenieren. Auf der
Ebene der Angebotssteuerung ist eine entsprechende Evaluation mit der Frage
befasst, ob sich das Leistungsspektrum in der Region oder die Form der Leistungs-
erbringung weiter entwickelt haben. Dieser Case Management-Prozess ist iterativ an-
gelegt, d.h. bei verandertem Hilfebedarf wird er erneut durchlaufen. Case Manage-
ment-Prozesse sind insbesondere bei komplexem Hilfebedarf erforderlich und sinnvoll,
d.h. wenn der Bedarf noch unklar ist, wenn mehrere Leistungstrager zustandig sind
und/ oder wenn mehrere Leistungserbringer an der Durchfiihrung der Leistungen be-
teiligt sind.

Noch in keiner der hier untersuchten Regionen ist ein so verstandenes, umfassendes
Case Management als Regelstruktur etabliert. Einzelne Elemente, insbesondere der
Information und Beratung, gehdren zwar zur taglichen Arbeit der Beratungsstellen,
aber eine Fallbegleitung wird, wenn tberhaupt, nur in wenigen Fallen geleistet.

(1) Zugangssteuerung

Fir die Strukturqualitdt einer Beratungsstelle ist es wichtig, dass sie als allgemeine,
zentrale Anlaufstelle mit universeller Zustandigkeit betrachtet wird und nicht nur einer
speziellen Angebotsstruktur angegliedert ist. So fungiert das ,Informationsbiiro Pflege®
in Mlnster als zentral anerkannte Beratungsstelle mit trageribergreifender Information

% Vgl. etwa W. R. Wendt (2001), Case Management im Sozial- und Gesundheitswesen, Freiburg (3). -

M. Wissert (1996), Ambulante Rehabilitation alter Menschen. Beratungshilfen durch das Unterstit-
zungsmanagement, Freiburg. — Lécherbach u.a. (Hg.) (2002), Case Management. Fall- und Sys-
temsteuerung in Theorie und Praxis, Neuwied.
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und Beratung sowie Hilfeplanung und Organisation von Dienstleistungen und in einigen
Fallen auch fortlaufender Fallbegleitung.

Der Zugewinn an Transparenz fir die Betroffenen, der durch eine solche Beratungs-
struktur erreicht werden kann, wird allerdings beeintrachtigt, wenn mehrere dieser
Stellen in Konkurrenz zueinander stehen, wie es angesichts der vielfaltigen Beratungs-
struktur zunachst in Nirnberg den Anschein hatte. Mittlerweile wurde diese Vielfalt
dahingehend koordiniert, dass ZAPf schwerpunktmafig als zentrale Informations- und
erste Anlaufstelle fungiert, die nur in einem kleinen Teil der Falle Case Management
leistet; dass das Seniorenamt mit der ,Beschwerdestelle® eine Monitoring-Funktion
wahrnimmt; und dass ,Home Care* fir ein eingeschranktes Klientel arztlich zugeleiteter
Patienten ein mehrstufiges Case Management mit dem Schwerpunkt der medizini-
schen Versorgung leistet.

Im Ortenaukreis sind die funf auf den Kreis verteilten Beratungsstellen zwar fur ihre
jeweilige Teilregion zentral erreichbar, sie leisten aber in der Regel kein Case Mana-
gement im umfassenden Sinne. Mittlerweile wurde erkannt, dass dafir mehr Personal-
kapazitat zur Verfugung stehen musste, die aber — aus finanziellen Grinden — nicht
bereitgestellt werden kann. Aus diesem Grund werden die Stellen gegenwartig weiter-
entwickelt und ihr Aufgabenprofil auf die verstarkte Wahrnehmung von Aufgaben des
Care Management konzentriert.

(2) Information und Beratung

Wie aus den Leistungsberichten der Beratungsstellen hervorgeht, besteht deren
Hauptfunktion in der Bearbeitung konkreter, meist telefonischer Anfragen nach Leis-
tungsanbietern. Ihre Leistung umfasst meist die Information und Weitergabe von Ad-
ressenlisten, was als Vorarbeit eine umfassende Bestandsaufnahme aller Angebote in
der Region, die Erstellung von Adressenlisten mit Informationen zur Kapazitat, evtl.
auch Zusatzinformationen zur konzeptionellen Ausrichtung, Qualitat etc. voraussetzt.

(3) Assessment

Information und Beratung setzen aber eine (wie auch immer ausgestaltete) Vorklarung
voraus, in der grundlegende Informationen Uber den Hilfebedarf und verfiigbare Res-
sourcen ermittelt und ausgewertet werden. Eine solche Klarung der Bedarfslage in
Form eines Assessment leisten alle hier beobachteten Beratungsstellen, allerdings in
unterschiedlicher Form und mit unterschiedlichen Instrumenten.

(4) Hilfeplanung, Organisation und Vermittlung von Leistungen

Eine Ubergreifende Gesamtplanung, die eine effiziente und bedarfsgerechte Koordina-
tion der zu beteiligenden Anbieter umfasst, wird in einfach gelagerten Fallen Uber-
sprungen oder nur in rudimentarer Form durchgefuhrt. So hat etwa die Beratungsstelle
Home Care wahrend der Modellphase in 85% ,Information, Beratung, Vermittlung“ und
in 15% der Falle ein umfassendes Case Management geleistet. Auch andere Bera-
tungsstellen berichten diese Differenzierung: Sofern es sich um zielgerichtete Anfragen
wie etwa nach einem Kurzzeitpflegeplatz handelt, wird entweder die entsprechende
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Information weiter gegeben oder gleich ein entsprechender Platz vermittelt. Ein intensi-
ver gestalteter Planungsprozess, der den fachlich eingeschatzten Bedarf mit den
Winschen der Betroffenen und den verfigbaren familialen und professionellen Res-
sourcen abstimmt, bleibt in der Regel einer kleineren Zahl komplexer Falle vorbehal-
ten. Diese Einschrankung ist allerdings problematisch, wenn Anfragen nach stationarer
Dauerpflege als ,einfach gelagert“ bearbeitet werden ohne zu prifen, ob nicht alterna-
tiv ein Verbleib im Privathaushalt erméglicht werden kénnte.

(5) Langerfristige Fallbegleitung

Auch eine langerfristige Fallbegleitung, in der im Sinne eines ,Monitoring” die Umset-
zung der Hilfeleistung aus kritischer Distanz heraus uberpruft und Veranderungen der
Situation der Betroffenen beobachtet werden, gehért zum Case Management im um-
fassenden Sinne. Einige der hier untersuchten Beratungsstellen sehen dies nicht als
ihre Aufgabe oder beschranken die Fallbegleitung auf einen kleineren Teil der komple-
xer gelagerten Falle. Eine Monitoring-Funktion auf3erhalb des Case Management-Pro-
zesses erfillt die Nurnberger Beschwerde- und Schlichtungsstelle Pflege, die auf ein-
zelne Beschwerden hin durch Mediation oder Intervention auf eine Verbesserung der
Dienstleistung hinwirkt.

(6) Evaluation der Entwicklung im Einzelfall

Eine Evaluation der Entwicklung im Einzelfall bemisst die im Monitoring gewonnenen
Beobachtungen zur Umsetzung des Hilfeprozesses an den im Assessment ermittelten
Bedarfen und den in der Hilfeplanung entwickelten Zielen. Sie liefert die Grundlage flr
die Entscheidung, ob der durchgefliihrte Hilfe- und Pflegeprozess erfolgreich abge-
schlossen, unverandert fortgesetzt oder im Falle einer Veranderung der Situation des
Klienten, in einem Re-Assessment neu zu justieren ist. Die Evaluation setzt also die
Schritte von Assessment, Hilfeplanung und Monitoring voraus und kann nur dann sinn-
voll durchgefihrt werden, wenn ein umfassendes Case Management durchgefihrt
wurde, was — wie dargestellt — nur in vergleichsweise wenigen Fallen praktiziert wird.

(7) Fazit zur Umsetzung des Case Management

Die Untersuchung der Beratungsstrukturen in den ausgewahlten Regionen im Hinblick
darauf, inwieweit das Konzept des Case Management umgesetzt wird, hat somit erge-
ben, dass nach unserem Kenntnisstand das Case Management erst ansatzweise, d.h.
mit einzelnen Elementen oder fur bestimmte Klientengruppen umgesetzt wird, aber
noch nicht als regelmafige Bearbeitungsform fir alle Klienten mit komplexem Hilfebe-
darf etabliert ist. Einer der Griinde, die daflir genannt werden, ist eine zu geringe per-
sonelle Ausstattung der Beratungsstellen, um eine umfangreiche Fallbegleitung in Ein-
zelfallen leisten zu konnen, zumindest dann, wenn keine Mittel Uber eine Modellforde-
rung bereit gestellt werden. Dies wirft die Frage auf, ob Beratungsleistungen — wie in
den untersuchten Fallen — immer kostenlos sein mussen, oder auch durch Kostenbei-
trage der Klienten refinanziert werden kdnnten. Dies setzt aber ein Bewusstsein fir den
~Wert“ von Beratungsleistungen voraus; auch musste verhindert werden, dass Klienten
auf eine an sich erforderliche Beratung nur aus Kostengrinden verzichten.

197



5.5.4 Umsetzung von Care Management

Oberhalb der personenbezogenen Beratungsebene nehmen Beratungsstellen auch
Ubergreifende Koordinations- und Steuerungsaufgaben wahr wie z.B. Beitrage zur
Pflegeplanung, Angebotsplanung oder trageribergreifende Gremienarbeit.29 Diese
Aufgaben, auch als ,Care Management® bezeichnet, werden in der Regel durch die
Kommunalverwaltung ausgeflhrt oder zumindest in Gang gesetzt und moderiert. In
den Kommunen, die Uber eine zentrale Pflegeberatungsstelle verfigen, kann diese
jedoch einen wichtigen Beitrag zur Erflllung dieser Aufgaben leisten, etwa indem sie
auf der Grundlage ihres NachfragelUberblicks Informationen zur Bedarfsentwicklung
beisteuert30 oder auf der Grundlage ihrer Anbieterkontakte auch eine moderierende
Funktion Gbernimmt.

Die hier untersuchten Beratungsstellen sind alle mehr oder weniger in lbergeordnete
Prozesse dieser Art eingebunden. In Minster arbeitet die kommunale Sozialplanung in
engem Kontakt mit dem ,Informationsburo Pflege®, um dessen ,Sensorenfunktion® fur
unzureichende Versorgungsangebote zu nutzen. Diese Kooperation impliziert auch die
regelmafliige Mitwirkung der Beratungsstelle an der regionalen Pflegekonferenz. Mit
dem neuen ,stadtteilbezogenen Versorgungskonzept® wurde darlber hinaus ein
Netzwerk geschaffen, innerhalb dessen die stadtweit agierende Beratungsstelle mit
einzelnen Unterstiitzungsmodulen auf Stadtteilebene kooperiert.

In NUrnberg nimmt das Seniorenamt eine koordinierende Funktion wahr, die aus Vor-
und Nachbereitung, Organisation und Teilnahme an verschiedenen Gremien (,Forum
Altenhilfe®, Pflegekonferenz, Stadtseniorenrat, ,runde Tische®) besteht. Die ,Zentrale
Anlaufstelle Pflege* arbeitet hier eng mit dem Seniorenamt und der dort durchgefihrten
Sozialplanung zusammen.

Im Ortenaukreis bildet der ,Kreispflegeausschuss® unter der Moderation des Sozialde-
zernenten des Landkreises ein Gremium, in dem alle Akteure aus dem Bereich der
pflegerischen Versorgung mitwirken. Es handelt sich um ein planbegleitendes Gre-
mium, das strukturelle Fragen der Versorgung behandelt. Eine operativ-praktische
Ebene der Koordination und Vernetzung der am Pflegeprozess beteiligten Akteure wird
regional differenziert in den funf Planungsbereichen umgesetzt. Zu diesem Zweck sind
von den Koordinierungsstellen breit akzeptierte und wirksame regionale Arbeitsge-
meinschaften ,Pflege und Versorgung“ eingerichtet worden. Diese regionalen Arbeits-
gemeinschaften gliedern sich jeweils in Untergruppen (so genannte ,Praktikertreffen®),
in denen gemeinsame Veranstaltungen geplant und Hilfeplankonferenzen durchgefihrt
werden.

2 Vgl. Wendt (2004), Case Management in Deutschland — Viel gelobt, noch zu wenig praktiziert, in:

Blatter der Wohlfahrtspflege, Heft 2/2004, Baden-Baden, S. 48.

Damit wirde sie indirekt zur ,Bedirfnisfeststellung® beitragen, die eine der Grundlagen einer
wirkungsorientierten Zieldefinition darstellt; vgl. J.W. Schréder (2003), Wirkungsorientierte Steuerung
lokaler Angebote der hauslichen Altenhilfe und —pflege, Bonn, S. 67.

30
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In Dresden, dem Landkreis Ludwigslust und dem Landkreis Uelzen Gbernimmt jeweils
das Sozialamt die Funktionen der Koordinierung und Vernetzung, ohne dabei von einer
eigenstandigen, Ubergreifenden Beratungsstelle unterstiitzt zu werden.

Die Hauptaufgabe der Beratungsstellen, Betroffene Gber geeignete Angebote zu infor-
mieren und entsprechende Kontakte zu vermitteln, setzt voraus, dass eine genaue und
stets aktualisierte Kenntnis Uber die regionalen Leistungsangebote besteht, um insbe-
sondere bei drohender Heimulbersiedlung Versorgungsalternativen aufzeigen zu
kénnen. Im Zuge der Vermittlung solcher Angebote ebenso wie bei der Vermittlung
komplexer Unterstlitzungspakete fir schwierig gelagerte Falle werden die Kapazitaten
und Grenzen des regionalen Versorgungssystems schnell deutlich. Die SchlUsselstel-
lung der Beratungsstellen zwischen individuellen Bedarfslagen einerseits und dem An-
gebotsspektrum andererseits hat somit den Nebeneffekt, dass Informationen Gber An-
gebotsdefizite und ggf. auch Uberangebote (mit der Folge einer verscharften Konkur-
renz der Anbieter) in diesen Stellen kumuliert werden, die im Hinblick auf eine bedarfs-
gerechte Steuerung des regionalen Versorgungssystems ausgewertet werden konnen.
Wahrend sich die kommunale Bedarfsplanung haufig an relativ starren Richtwerten
oder Indikatoren orientiert, sind die Hinweise zur Bedarfsplanung, die sich aus der Be-
ratung gewinnen lassen, unmittelbar auf die aktuelle Situation und regionale Beson-
derheiten bezogen.

5.6 Zusammenfassung

Eine vorrangig hausliche Versorgung Hilfe- und Pflegebedurftiger setzt eine entspre-
chende Ausrichtung der lokalen Versorgungsstrukturen voraus. Die Moglichkeiten der
hauslichen Versorgung durch Angehorige oder Pflegedienste werden erweitert, wenn
hauswirtschaftliche und niederschwellige Leistungsangebote, Tagespflege- und Kurz-
zeitpflegeangebote sowie zentrale, tragerunabhangige Beratungsangebote quantitativ
ausreichend vorgehalten werden.

Neben einem quantitativ bedarfsgerechten Ausbaustand dieser Angebote ist es erfor-
derlich, dass die Leistungen flexibel und kurzfristig in Anspruch genommen werden
konnen, flachendeckend und wohnortnah zur Verfligung stehen und sie zielgenau ins-
besondere auf demenziell erkrankte Menschen und pflegende Angehorige ausgerichtet
sind.

Grenzen der hauslichen Versorgung ergeben sich bei Fehlbedarfen oder Angebotsli-
cken sowie aus der mangelnden Vernetzung von Versorgungsangeboten. Stehen die
angefiihrten Angebote nicht oder nicht ausreichend zur Verfigung, kénnen Unterver-
sorgungslagen und ein vermeidbarer ,Heimsog“ entstehen. Eine mangelnde Vernet-
zung von Versorgungsbereichen tragt dazu bei, dass nicht die Rickkehr der Betroffe-
nen in die hausliche Versorgung, sondern ihre Institutionalisierung geférdert wird.
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Ein entscheidender Ansatzpunkt fir eine Verbesserung der Versorgungsstrukturen
besteht in der Weiterentwicklung der regionalen Beratungsstrukturen zur Umsetzung
von Case und Care Management.

Betroffene und ihre Angehorigen sind haufig Uberfordert, in Akutsituationen die fur sie
erforderlichen Hilfen zu finden und zu nutzen. Gleichzeitig ist noch in keiner der hier
untersuchten Regionen ein umfassendes Case Management als Regelstruktur etab-
liert. Einzelne Elemente, insbesondere der Information und Beratung, gehéren zwar zur
taglichen Arbeit der Beratungsstellen, aber eine Fallbegleitung wird, wenn Gberhaupt,
nur in wenigen Fallen geleistet. Eine begleitende Unterstitzung und Beratung von
Hilfe- und Pflegebedurftigen sowie Angehdrigen ist jedoch nach Einschatzung der be-
fragten Experten in den Regionen nicht nur im Ausnahmefall, sondern im Regelfall er-
forderlich.

Oberhalb der personenbezogenen Beratungsebene kénnen Beratungsstellen auch
Ubergreifende Koordinations- und Steuerungsaufgaben wahrnehmen. In den Kommu-
nen, die Uber eine zentrale Pflegeberatungsstelle verflgen, leistet diese einen wichti-
gen Beitrag zur Erfiillung dieser Care Management-Aufgaben, etwa indem sie auf der
Grundlage ihres Nachfrageliberblicks Informationen zur Bedarfsentwicklung beisteuert
oder auf der Grundlage ihrer Anbieterkontakte eine moderierende Funktion Gbernimmt.
Entwicklungsbedarf besteht dabei aber hinsichtlich der Sicherstellung von Verbindlich-
keit und Nachhaltigkeit konkreter, personenzentrierter Vernetzungsprojekte wie die
Entwicklung gemeinsamer Verfahren der Pflegelberleitung oder die Durchfiihrung ge-
meinsamer Fallbesprechungen bzw. Hilfeplankonferenzen.
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Jan W. Schroder

6. Wirkungsorientierte Steuerung lokaler Angebote der hauslichen
Altenhilfe und —pflege

6.1 Ziele der Teilstudie

Die Strukturen in der hauslichen Altenhilfe und -pflege stehen in der Kritik. Im Blick-
punkt sind v.a. die fehlende Abstimmung und Koordinierung der Versorgungsstrukturen
und die Intransparenz des Hilfesystems.*' Eine der Ursachen dafiir scheinen Defizite in
der Steuerung des Gesamtsystems der hauslichen Altenpflege und -hilfe zu sein. Ins-
besondere orientieren sich die Steuerungsaktivititen zu wenig an den Bedurfnissen
der Nutzer/innen. Parallel dazu wird derzeit in der kommunalpolitischen Steuerungs-
diskussion thematisiert, dass der messbare Nutzen administrativen und politischen
Handelns fir Gesellschaft und Blrger/innen immer bedeutsamer wird. Die Betrachtung
des outcomes riickt nach Jahren der output-orientierten Steuerung in den Vordergrund.
Fir die offentlichen Verwaltungen geht es nicht mehr nur um gesetzliche Aufgabener-
fullung und effiziente Leistungserbringung, sondern vielmehr darum, welche Wirkungen
die Leistungen tatsachlich mit sich bringen, dies insbesondere in Zeiten knapper
Budgets.

Ein Konzept, das in diesem Zusammenhang zunehmend an Bedeutung gewinnt, ist die
Wirkungsorientierte Steuerung. Auch in der Altenhilfe wird verstarkt dartber diskutiert,
die Wirkung — mit anderen Worten das, was beim alteren Menschen letztendlich
ankommt - in den Mittelpunkt der Aktivitdten und Steuerungsiiberlegungen zu stellen.*
Derzeit werden die erwinschten Wirkungen in der Altenhilfe haufig nur in programma-
tischer Weise formuliert. Ob diese auch erreicht werden, wird kaum Uberpruft. Daher
kann das, was die Altenhilfe mit den ihr zur Verfiigung stehenden Mitteln leistet oder
auch nicht leisten kann, in Politik und Offentlichkeit nur schwer vermittelt werden. Die
Folge ist, dass die Altenhilfe und -pflege als Ressourcenverbraucher in der kommunal-
politischen Diskussion in die Defensive gerat. Mit Wirkungsorientierter Steuerung kann
diesem Defizit begegnet werden. Kommunale und politische Entscheidungssysteme
werden dadurch im Kern verandert. Wirkungsorientierte Steuerung bedeutet, sich sys-
tematisch mit den Fragen auseinander zu setzen: Was ist gewollt? Welche Bedlrfnisse
haben die alteren Menschen? Welche Zielgruppen sind besonders wichtig? Welche
Zielgruppen sind weniger wichtig? Was ist sozialpolitisch gewiinscht? Was ist finan-
zierbar? Wie sorgen wir dafiir, dass Wirkungen eine zentrale Rolle bei der Leistungs-
erbringung spielen? Haben wir erreicht, was wir wollten? Wie kdnnen wir es besser
machen?

31 Vgl. bspw. die Ausfiihrungen von Willi Rickert, in: Wirkungsorientierte Steuerung in der sozialen

Arbeit, Dokumentation der bundesweiten Fachtagung, Jan Schréder (Hg.), Bonn 2000; Wirkungsori-
entierte Steuerung, Helga Vogt, Dirk Terlinden, Jan Schrdder, in: SOZIALwirtschaft aktuell 5/2003
Vgl. bspw. die Ausfiihrungen von Willi Rickert, in: Wirkungsorientierte Steuerung in der sozialen
Arbeit, Dokumentation der bundesweiten Fachtagung, Jan Schréder (Hg.), Bonn 2000; Wirkungsori-
entierte Steuerung, Helga Vogt, Dirk Terlinden, Jan Schréder, in: SOZIALwirtschaft aktuell 5/2003
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Vielerorts wird eine derartige Wirkungsorientierte Steuerung gefordert, aber nur verein-
zelt bestehen Ansatze einer tiefergehenden wissenschaftlichen Auseinandersetzung
mit deren Funktionsweise. Existierende Literatur setzt sich eher mit den grundlegenden
Prinzipien, aber weniger mit Umsetzungsfragen auseinander. Vor diesem Hintergrund
wird mit dieser Studie erstmals in der Bundesrepublik ein qualitativer Einblick in vor-
handene Ansatze Wirkungsorientierter Steuerung der Versorgungsstrukturen der haus-
lichen Altenpflege und —hilfe gegeben. Erganzt wird dies um praxisnahe Hinweise zur
Weiterentwicklung der lokalen Steuerung.

Zentrale Basis der vorliegenden Studie sind die Gesprache und Workshops mit den
Akteuren vor Ort. Wir bedanken uns daher ausdricklich bei allen Beteiligten fir das
offene Gesprachsklima, die Vielzahl an Informationen und die Zeit, die sie in dieses
Vorhaben eingebracht haben.

6.2 Methodik

Die Studie beruht auf drei Arbeitsschritten. In einem ersten Schritt wurden im Rahmen
einer IST-Analyse an den drei Standorten bestehende Ansatze Wirkungsorientierter
Steuerung erhoben. Aufbauend hierauf wurden standortspezifische Empfehlungen zur
Weiterentwicklung Wirkungsorientierter Steuerung entwickelt und einer Bewertung
unterzogen. In einem abschliefenden Schritt wurden IST-Analyse und Bewertungs-
ergebnisse standortiibergreifend zusammengefihrt und hierauf aufbauend generelle
Empfehlungen zur Weiterentwicklung Wirkungsorientierter Steuerung abgeleitet.

Theoretische Grundlage der IST-Analyse ist der Wirkungsorientierte Steuerungskreis-
lauf. Dieser wurde fur die vorliegende Fragestellung préazisiert, indem auf der Basis
empirischer Steuerungserfahrungen Typologien und Beschreibungssystematiken des
Kreislaufes erarbeitet wurden.

Das im Folgenden dargestellte Modell dient der Erfassung und Beschreibung beste-
hender wirkungsorientierter Steuerungsansatze vor Ort. Es beschreibt, welche Pro-
zesse Wirkungsorientierter Steuerung zugrunde liegen und welche Merkmale diese
charakterisieren. Benannt werden grundlegende Typen Wirkungsorientierter Steuerung
und deren Beschreibungsmerkmale.

Was heildt Wirkungsorientierte Steuerung in der hauslichen Altenpflege und -
hilfe? — Eingrenzung des Untersuchungsgegenstandes

Eine Wirkung im Sinne dieser Studie beschreibt einen intendierten Zustand der Le-
bensumstande und/oder der personlichen Befindlichkeit von Menschen respektiver
bestimmter Zielgruppen. Es kann sich dabei um Zustandsverbesserungen, -stabilisie-
rungen oder um die Verlangsamung von Zustandsverschlechterungen handeln.
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Von der Definition erfasst sind Wirkungen,

— die unmittelbar, direkt ersichtlich bzw. nachweisbar aus der Leistungserbringung
hervorgehen und daher die Perspektive der Leistungserbringer mit einbeziehen
(=effect).

— die der Leistungsempfanger subjektiv empfindet und zu denen das Handeln der
Verwaltung bzw. des Leistungserbringers (ggf. auch bei Dritten) maf3geblich beige-
tragen hat. (= impact).

— die mittelbar sind und einen Effekt auf die Gesellschaft und/oder die Umwelt (= out-
come) beschreiben.

Abzugrenzen ist der Begriff der Wirkung vom Begriff des output. Hierbei handelt es
sich um eine von der Verwaltung oder einem/r Leistungserbringer/in erbrachte
Leistung. Abzugrenzen ist der Begriff ebenfalls von dem Begriff der Auswirkung. Aus-
wirkungen konnen sich auch auf andere Zustandsdimensionen als die des effect,
impact und des outcomes beziehen, so ist bspw. die Belastung des kommunalen
Haushaltes auch eine Auswirkung hauslicher Altenhilfe.

Der Begriff der Wirkung wird im Rahmen dieser Studie in Zusammenhang mit der
hauslichen Altenpflege und -hilfe verwandt. Unter hauslicher Altenpflege und -hilfe
werden im Folgenden alle Leistungen verstanden, die direkt in der Hauslichkeit des
alteren Menschen Wirkung entfalten. Nicht betrachtet wird die offene Altenhilfe, welche
kulturelle, sportliche und bildungspolitische Angebote flir dltere Menschen beinhaltet,
auch wenn diese (praventiv) einen Beitrag zur Selbstandigkeit hilfebedurftiger Perso-
nen in Haushalten leistet.

Steuerung ist im Sinne der vorliegenden Studie die zielgerichtete Beeinflussung des
Systems der Leistungsstrukturen der hauslichen Altenpflege und -hilfe. Wirkungsorien-
tiert ist diese Steuerung dann, wenn sich das Ziel der Beeinflussung explizit auf Wir-
kungen im o.g. Sinne bezieht und wenn diese Wirkungen bei zentralen Entscheidun-
gen Uber Aktivitaten und den Aktivitaten selbst explizit berlicksichtigt werden. Bei den
Steuerungssubjekten kann es sich um staatliche und/ oder nicht-staatliche Akteure
handeln. Die Steuerungsmuster, d.h. die Organisations- und Aktionsformen der Steue-
rungsprozesse sind durch die Definition nicht festgelegt.

Im Sinne der vorliegenden Fragestellung geht es um die Erhebung faktisch vorhande-
ner wirkungsorientierter Steuerungsansatze und nicht um die vollstandige Abbildung
samtlicher vorhandener Steuerungsaktivitaten und —absichten der Akteure. Im Blick der
Studie steht das, was die Gesprachspartner selbst im Blick haben, mit anderen Worten
das, was sie als zentral und steuerungsrelevant betrachten und in den Gesprachen
thematisieren.

Gesucht wird nach Ansatzen Wirkungsorientierter Steuerung, da nicht davon auszuge-
hen ist, geschlossene Wirkungsorientierte Steuerungskreislaufe vorzufinden. Im
Rahmen der vorliegenden Studie wird dann von Ansatzen gesprochen, wenn Teile von
mindestens einem Hauptprozessschritt (vgl. Abbildung 6.1) realisiert sind oder Steue-
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rungsmuster existieren, mit denen die Akteure implizit Wirkungen verfolgen. Es handelt
sich nicht um Ansatze Wirkungsorientierter Steuerung, wenn Steuerung ohne ex- und

impliziten Bezug auf Wirkungsziele praktiziert wird.

Der Wirkungsorientierte Steuerungskreislauf

Nach Auswertung der bisherigen Erfahrungen mit Wirkungsorientierter Steuerung
lassen sich vier Hauptprozessschritte unterscheiden, die im Rahmen Wirkungsorien-
tierter Steuerung durchlaufen werden (vgl. Abbildung 6.1).

Abbildung 6.1 Der Wirkungsorientierte Steuerungskreislauf

Wirkungszieldefinition
Festlegung des Bedarfs

Feststellung der
Bedirfnisse

A

Realisierung der
Wirkungsziele

N/

Controlling der
Wirkungserreichung

© JSB

Abbildung 6.2 sind die mit diesen Hauptprozessschritten verbundenen, zentralen
Fragestellungen bei der Realisierung Wirkungsorientierter Steuerung zu entnehmen.
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Die Sammlung und Systematisierung der Erfahrungen mit Wirkungsorientierter Steue-
rung hat nicht nur gezeigt, dass es vier unterschiedliche Hauptprozessschritte gibt,
sondern auch, dass diese sehr unterschiedlich gestaltet werden. So kdnnen die
Nutzer/innen von Altenhilfe und -pflege im Rahmen der Bedurfnisfeststellung einbezo-
gen werden oder auch nicht. Wenn es darum geht, Wirkungsziele zu benennen und zu
definieren, ist es entscheidend, wie der Prozess dieser Willensbildung gestaltet ist, top-
down also von Politik und Sozialverwaltung ausgehend, oder bottom-up, d.h. von
Senior/innenforen o.a. ausgehend. Die  Wirkungserbringung kann -
nutzer/innenorientiert - Gber Marktmechanismen oder angebotsorientiert tiber staatliche
Planung realisiert werden. Es kénnen aber auch die Anbieter von hauslicher Altenhilfe
und -pflege definieren, welche Wirkungsziele realisiert werden. In diesem Fall handelt
es sich um einen anbieterorientierten Typus der Zielrealisierung. Im Hauptprozess-
schritt ,Controlling der Wirkungserreichung® ist es entscheidend, ob die Daten in Sank-
tionsmechanismen oder Dialogformen einflieBen und welcher Gegenstand im Blick der
Controlling-Aktivitaten steht.

Abbildung 6.2 Zentrale Fragestellungen Wirkungsorientierter Steuerung

Welche Handlungsfelder sind besonders
wichtig? Wo sollen die begrenzten
Ressourcen hinflielen? Welche
Wirkungsziele werden verfolgt?

Welche Bediirfnisse, Probleme, Wie kann erreicht werden, dass
Wiinsche haben die hilfe-.und die Wirkungen bei der
Leistungserbringung auch

pflegebeddrftigen, alteren Menschen?

Ist das erreicht worden, was beabsichtigt
war? Kommen die Wirkungen bei den
alteren Menschen an?

Die jeweilige Auspragungsform wird im Rahmen der vorliegenden Studie als Typ eines
Hauptprozessschrittes bezeichnet. Abbildung 6.3 sind diese Typen zu entnehmen.
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Abbildung 6.3 Typen der Hauptprozessschritte Wirkungsorientierter Steuerung

Der Prozess der Bildung von
Wirkungszielen verlauft...

»top down

»bottom up
Wirkungszieldefinition Zielrealisierung erfolgt
Festlegung des Bedarfs »anbieter-orientiert

»angebots-orientiert
\\ »nutzer/innen-orientiert

Realisierung der
Wirkungsziele

Feststellung der
Bedurfnisse

Nutzer/innen werden .
»einbezogen / Gegenstand des Controllings

>teilweise einbezogen sind

»nicht einbezogen Controlling der »Vermeidungsziele

Dies erfolgt Wirkungserreichung >pos. formulierte Wirkungsziele
. Die Daten flieRen in:
» aktiv )
>passiv >Sgnkt|on
»Dialog

Instrumente und Umsetzung

Die Daten fur die IST-Analyse wurden Uber eine Dokumentenanalyse und leitfadenge-
stitzte Expert/innengesprache erhoben.

Aufbauend auf den Ergebnissen der IST-Analyse wurden durch das begleitenden In-
stitut, die JSB GmbH, Ansatze zur standortspezifischen Weiterentwicklung Wirkungs-
orientierter Steuerung in Form von Thesen erstellt - im Weiteren als Reformansatze
bezeichnet. Neben den Ergebnissen der IST-Analyse wurde im Sinne der geforderten
Praxisnahe die jeweilige ortliche Situation bertcksichtigt, wie etwa

die am Standort benannten  Wirkungsziele (bspw. Starkung der
Nutzer/innenautonomie)

erkennbare strukturelle Starken des Standortes, die zur Weiterentwicklung der
Steuerung genutzt werden kdnnen (bspw. bestimmte Formen der Gremienarbeit,
Gestaltung von Leistungsvertragen... )

fachliche Entwicklungsstrange am  Standort (bspw. Verstarkung der
Stadtteilorientierung)

aktuelle politische Diskussionen zum Feld der Altenhilfe und —pflege (bspw. Vertei-
lung investiver Férdermittel)
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Eingeflossen sind zudem Beratungserfahrungen aus der Veranderung kommunaler
Steuerungsansatze und der Einfuhrung Wirkungsorientierter Steuerung.

Die Thesen wurden im Rahmen standortspezifischer Workshops vorgestellt und erlau-
tert. Anschlielend erfolgte eine Bewertung der Thesen durch die Workshop-Teilneh-
mer/innen, die in der Regel auch als Interview-Partner/innen zur Verfigung standen.
Die Bewertung erfolgte anhand von zwei Bewertungskriterien, der Praxisrelevanz und
der Realisierbarkeit. Zum Einsatz kam die Portfolio-Methode®, ein bewéhrtes
Werkzeug zur Durchfiihrung von Bewertung in Gruppen, welches es zudem ermdglicht,
verschiedene Bewertungsergebnisse im Nachhinein mathematisch zusammen zu
fuhren (vgl. Abbildung 6.4).

Abbildung 6.4 Portfolio als Werkzeug der Thesenbewertung

Thee 2

D!e’t?ezhm welhie. b unkevschiellehe,
MHM ermian, s, ats e B

{
«. o Pk ae&wuwl Guch,

.
3,

% vgl. bspw. Strategisches Management, Franz Xaver Bea / Jirgen Haas. Stuttgart 1997
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Die abschlieRende, standortiibergreifende Analyse umfasst eine Zusammenfassung
des IST-Standes und der zu den Thesen abgegebenen Bewertungen. Hierauf aufbau-
end werden Empfehlungen an Kommunen und Bund zur Weiterentwicklung Wirkungs-
orientierter Steuerung abgegeben. Die Zusammenfassung des IST-Standes erfolgt
ausschlief3lich im Sinne einer qualitativen Zusammenflhrung der einzelnen IST-Analy-
sen.

6.3 Wirkungsorientierte Steuerung — Stand und Entwicklungsperspektiven
im Uberblick

Die grundlegende These der vorliegenden Untersuchung lautet ,Wirkungsorientierte
Steuerung ist ein geeigneter Reformansatz fir den Leistungsbereich hauslicher Alten-
hilfe und -pflege“. Ausgehend von den in Abschnitt 0 zusammengefassten
Analyseergebnissen des IST-Standes werden in diesem Kapitel Ansatze zur Fortent-
wicklung Wirkungsorientierter Steuerung entwickelt. Anspruch der Studie ist es, praxis-
relevante Empfehlungen zu geben. Eine zentrale Grundlage der in Abschnitt O
abgegebenen Empfehlungen zur weiteren Vorgehensweise sind daher die Einschat-
zungen der Akteure an den Standorten, in welcher Form es besonders sinnvoll und
Erfolg versprechend erscheint, Wirkungsorientierte Steuerung weiter zu entwickeln.
Weitere Grundlage der Empfehlungen sind praktische Erfahrungen und wissenschaft-
liche Erkenntnisse zur Realisierung Wirkungsorientierter Steuerung in diversen sozia-
len Leistungsbereichen.

6.3.1  Wirkungsorientierte Ansatze in der Steuerung der hauslichen Altenhilfe
und -pflege — zusammenfassende Wirdigung des Stands der Dinge

Bestatigt hat sich, dass die Einfihrung Wirkungsorientierter Steuerung auf einer Fiille
vorhandener Ansatze in der kommunalen Praxis aufbauen kann. Dies lasst sich zum
einen festmachen an der Vielzahl vorhandener Wirkungsziele, zum anderen an der
Existenz einer Fulle von Steuerungsansatzen, die sich explizit an diesen Wirkungs-
zielen orientieren. Der Reformansatz ist somit grundsatzlich anschlussfahig.

Standortspezifische Auspragungen der Wirkungsziele hauslicher Altenhilfe und
—pflege im Bereich der Vertiefungsgebiete

Die Analyse der Wirkungsziele ergibt standortspezifische Profile der angestrebten Wir-
kungen hauslicher Altenhilfe und —pflege. Gemeinsam ist allen drei Standorten, dass
neben den im SGB Xl| benannten Zielgruppen ,Pflegebedirftige, Angehérige und
Nachbarn® das ,Gemeinwesen® respektive ,ehrenamtlich Tatige“ als Zielgruppen expli-
zit benannt werden. Das Spektrum verfolgter Wirkungsziele umfasst damit neben der
unmittelbaren Linderung der mit Hilfe- und Pflegebedurftigkeit einhergehenden persén-
lichen Einschrankungen auch den Bereich der Aktivierung respektive des Erhaltes zu-
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satzlicher Hilfstatigkeiten als wesentlichen Erfolgsfaktor flr eine funktionierende Hilfs-
und Pflegestruktur. Neben den an allen drei Standorten betrachteten Zielgruppen gibt
es standortspezifische ,Vertiefungsgebiete®. Standort A widmet sich bspw. besonders
alteren Migrant/innen, dementiell Erkrankten und alteren Menschen in existentiellen
Krisen, Standort B hat besonders die demenziell und psychisch Erkrankten sowie
Schlisselpersonen im Stadtteil im Auge, wahrend am Standort C eine derartige Ver-
tiefung nicht nachzuzeichnen ist. Hausliche Altenhilfe und —pflege - soweit sie Uber das
gesetzlich normierte Wirkungsspektrum hinausgeht - verfolgt in der Konsequenz unter
dem Oberziel ,Ermoéglichung selbstandiger und selbstbestimmter Lebensflihrung®
standortspezifische Wirkungsziele. Heillt es bspw. am Standort A ,Ehrenamtlich Tatige
insbesondere in der Hospizbewegung Tatige sind aktiv“ findet sich am Standort B das
Ziel ,Ehrenamtlich Tatige in den Stadtteilen, insbesondere bereits im Stadtteil enga-
gierte Personen, ca. 60 — 70 Jahre alt, dynamisch und agil Uberlasten sich nicht, lernen
sich abzugrenzen, weisen auf die stadtischen Hilfsangebote hin“. Die beiden Beispiele
verdeutlichen exemplarisch die vorhandenen Unterschiede in den Kategorisierungen
der Zielgruppen einerseits sowie in der Beschreibungstiefe der Wirkungsziele anderer-
seits. Zurlckzuflhren sind diese Differenzen wohl auf die értlich unterschiedliche In-
tensitdt der Auseinandersetzung mit dem Thema hausliche Altenhilfe und —pflege
sowie auf die Grolendifferenzen der betrachteten Kommunen und den damit grund-
satzlich moglichen Spezialisierungsgrad. Gemeinsam sind allen Standorten zudem
Aktivitaten im Bereich der offenen Altenhilfe die ebenfalls dem Oberziel ,Ermdglichung
selbstandiger und selbstbestimmter Lebensfiihrung® dienen. Diese konnten allerdings
im Rahmen der Studie, die letztlich der Leistungs- und nicht der Wirkungslogik folgt,
nicht bertcksichtigt werden.

Grof3e Bandbreite der vorhandenen praxisrelevanten Anséatze Wirkungsorientier-
ten Steuerung

An allen drei Standorten finden sich Anséatze praxisrelevanter® Wirkungsorientierter
Steuerung. Hinsichtlich der Auspragungsformen unterscheiden diese sich deutlich. Als
standortibergreifende Gemeinsamkeit kann allerdings festgehalten werden: Wirkungs-
ziele haben orientierenden Charakter und beeinflussen bereits heute die Leistungs-
erbringung. Der Verbindlichkeitsgrad, den Wirkungsziele fiir die Leistungserbringung
haben, ist allerdings in der Regel nicht besonders groR. |hre Steuerungswirkung
beschrankt sich darauf, Handlungsimpulse mit einer ungefahren Zielrichtung zu geben.
Im Wesentlichen wird dann in der Folge darauf gesetzt, dass bei den Akteuren ein ge-
meinsames und Ubereinstimmendes Verstandnis dessen, was ,gute Altenhilfe und —
pflege” fir die benannten Zielgruppen ausmacht, existiert und Steuerungswirkung ent-
faltet. Konkret lassen sich Entwicklungsnotwendigkeiten bspw. am geringen Konkreti-
sierungsgrad der formulierten Wirkungsziele oder den nur an einem der Teil der Wir-
kungsziele ansetzenden Controlling-Aktivitaten festmachen. Gleiches gilt fir die Steue-
rungskraft der zum Einsatz kommenden Vertrage. Auch das Verstandnis dessen, was

¥ Die IST-Analyse der Studie beschrankt sich auf wirkungsorientierte Steuerungsanséatze, die von den

Schliusselpersonen vor Ort als relevant eingestuft wurden. und erhebt somit nicht den Anspruch jegli-
che Form der Steuerung- sei sie nun wirkungs- oder fiskalorientiert — zu erheben.
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fur die Zielgruppen ,gut® ist, basiert nur in Teilen auf gesicherten Erkenntnissen. Um-
gekehrt kann als Beleg fur die in Teilen durchaus vorhandene Orientierungswirkung
der bestehenden Ziele die an allen Standorten zu beobachtende, akteurstibergreifende
Ubereinstimmung hinsichtlich der verfolgten Wirkungsziele gewertet werden. Insge-
samt konnten hinsichtlich der explizit nachzeichenbaren Auspragung Wirkungsorien-
tierter Steuerung folgende Beobachtungen gemacht werden:

Zielbildung und -scharfung

An allen drei Standorten werden Wirkungsziele explizit benannt und Uber die nahere
Beschreibung der Zielgruppen und des jeweils zu erreichenden Zustandes konkreti-
siert. Explizite Zielhierarchisierungen konnten dabei nur in einem Fall festgestellt
werden. Eine Operationalisierung der Wirkungsziele, etwa durch Benennung Uberpruf-
barer qualitativer Indikatoren oder Bezifferung mittels messbarer Kennzahlen findet
sich an keinem der Standorte. Durch die verbale Begriffsscharfung wird nur vereinzelt
der Kreis der Anspruchsberechtigten des jeweiligen Altenhilfe-Angebotes abschlielend
eingeschrankt. In der Konsequenz bedeutet dies, dass die vorhandenen Interpretati-
onsspielrdume, was denn mit den Wirkungszielen ,gemeint® ist und wer zur Zielgruppe
zahlt, letztlich auf der Ebene des Einzelfalles — bewusst oder unbewusst — gefullt
werden. Besonders pragnant tritt dies in einem Fall zu Tage, wo es mangels politischer
Zielscharfungen in der Verantwortung der zustdndigen Verwaltungsstelle liegt, welche
Personen Anspruch auf erganzende Sozialhilfe haben. Die fehlende Prazisierung der
Wirkungsziele ist zudem — neben Defiziten in den Steuerungsverfahren - eine zentrale
Ursache daflir, dass Wirkungsziele nur bedingte Steuerungsrelevanz entfalten kénnen.
Die Bildung der vorgefundenen Wirkungsziele verlauft an den Standorten sehr unter-
schiedlich. An einem Standort ist letztlich kein eindeutiger Verlauf der Handlungs-
strukturen im Vorfeld der relevanten Beschliisse zu erkennen. Prozesse der Zielbildung
verlaufen an einem anderen Standort eher top-down, werden also von Politik und Ver-
waltung initiiert und gesteuert. Am dritten Standort hingegen findet Zielbildung in erster
Linie innerhalb der Sozialverwaltung statt. Gemeinsam ist allen drei Standorten, dass
Zielbildung in der Regel nur mit geringer, direkter Beteiligung von Senior/innen respek-
tive deren Vertretungen ablauft. Deren Beteiligung beschrankt sich in der Regel auf die
planerische Vorbereitung der Zielbildung — soweit diese denn stattfindet (s. unten Ab-
schnitt Bedurfnisfeststellung). Im Rahmen der Analyse ist keinerlei Zusammenhang
zwischen der Art des Zielbildungsprozesses und dem Konkretisierungsgrad respektive
Art und Umfang der benannten Wirkungsziele festzustellen. Ebenfalls konnten keinerlei
Schlusse gezogen werden, ob der Ablauf der Zielbildungsprozesse etwas mit der
Steuerungsrelevanz der resultierenden Wirkungsziele zu tun hat. Die beobachteten
Unterschiede in den Zielbildungsprozessen sind neben der ortlichen Bedeutung des
Feldes der Seniorenpolitik vermutlich darauf zurlck zu fuhren, welche Rolle die ver-
antwortlichen Akteure korporativen Planungs- und Steuerungsstrukturen einerseits und
Strukturen mit Blrger/innenbeteiligung andererseits zubilligen.
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Bedurfnisfeststellung

Sehr unterschiedlich gehen die Akteure der drei Standorte an die Aufgabe heran, In-
formationen Uber die Winsche und Bedirfnisse alterer Menschen als Grundlage der
Zielbildung zu ermitteln. Unterschiede betreffen einerseits die Rolle der Senior/innen
bei der Bedurfnisfeststellung, andererseits die gewahlten Erhebungsverfahren und Zu-
gangswege. So flieRen am Standort B Bedurfnisse und Wiinsche der Senior/innen in
nennenswertem MalRe zum einen direkt Uber Beteiligungsverfahren — bspw. bei der
Gestaltung altengerechter Wohnungen - und politische Vertreter/innen in die Zielbil-
dung ein. Senior/innen nehmen hierbei eine aktive Rolle ein, mit anderen Worten ihre
Meinung wird nicht im Sinne einer Befragung ,abgeholt”, vielmehr duflern sie ,unge-
schminkt® und oftmals ungefragt ihre Bedurfnisse und Winsche. Erganzend wird ihre
Meinung im Rahmen von Befragungen der Sozialverwaltung zu bestimmten, festge-
legten Fragestellungen eingeholt. Am Standort A wird schwerpunktmaRig der Weg
gewahlt, Daten aus den Beschwerden und Beratungsanfragen einzelfalliibergreifend
zu interpretieren und hieraus bestehende Bedlrfnisse alterer Menschen abzuleiten.
Standort C hingegen kennt keinerlei direkte Beteiligung alterer Menschen an der Be-
dirfnisfeststellung. Es sind in erster Linie Fachkrafte der Verwaltung und der Anbieter,
welche Informationen aus ihrem Arbeitsalltag im Rahmen eines fachlichen Aus-
tausches zusammenfuhren, um auf diese Art ein Bild der vorhandenen Bedarfslagen
zu erstellen. In den Standorten A und B werden diese beteiligungsorientierten Verfah-
ren der Bedlrfnisfeststellung noch erganzt um sozialwissenschaftlich abgesicherte
Bedarfsprognosen zur erwarteten Dynamik im Bereich der Personen mit Pflegebedarf.
An keinem der Standorte ist eine systematische Zusammenfiihrung der auf unter-
schiedliche Weise ermittelten Bedurfnisse respektive Bedarfe vorzufinden.

Realisierung der Wirkungsziele

Auf unterschiedlichen Wegen wird auch die Realisierung der standortspezifischen Wir-
kungsziele ermoglicht. In erster Linie wird — auch auflerhalb des SGB Xl und des
BSHGs mit ihren jeweiligen individuellen Leistungsanspriichen - das Steuerungsmittel
Geld eingesetzt, um die Realisierung von Wirkungszielen zu erméglichen. Das
Spektrum reicht von der finanziellen Férderung ehrenamtlichen Engagements® (iber
die Gewahrung von Zuschussen im Bereich hauswirtschaftlicher und pflegerischer
Leistungen, welche Wirkungsziele wie ,Altere Menschen erfahren Zuwendung und
seelische Unterstiitzung“ erst ermdglichen (Standort A) bis hin zur direkten vertragli-
chen Vereinbarung von Wirkungszielen (Standort B). Ergéanzend hierzu wird an den
drei Standorten noch in unterschiedlichster Form das Steuerungsmedium ,Information®
eingesetzt, um das Erreichen der formulierten Wirkungsziele zu beférdern. So nutzt die
Sozialverwaltung des Standortes B offensiv ihre Fachkompetenz, um durch Beratung
der Planungs- und Liegenschaftsverwaltung sowie der Investoren bei Standortent-
scheidungen das Ziel JAltere Menschen sind in die kommunikativen Strukturen eines

% Im Sinne Wirkungsorientierter Steuerung wird hiermit direkt das Wirkungsziel ,Aktivierung ehrenamtli-

chen Engagements” finanziert, mit anderen Worten es liegt eine direkte Koppelung von Geld und Wir-
kungen vor.
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Gemeinwesens eingebunden® zu erreichen. An allen drei Standorten dient zudem —
teils von Offentlichkeitsarbeit begleitet - eine individuelle Beratung der Hilfe- und
Pflegebedirftigen dazu, dass diese ihre Rechte und Méglichkeiten auch wahrnehmen,
womit letztlich das Erreichen der fir die jeweiligen Zielgruppen verfolgten Wirkungs-
ziele maldgeblich beférdert wird. Ehrenamtliches Engagement fiir altere Menschen wird
zudem durch Uberzeugungs- und Motivationsarbeit der Verwaltung gestérkt. Betrachtet
man die Zielrealisierung unter dem Aspekt, von welcher Seite das Geschehen vor-
nehmlich gestaltet wird, so ist an allen drei Standorten eine angebotsorientierte Steue-
rung festzustellen, mit anderen Worten Verwaltung und Politik — im Bereich des SGB
XI der Bundesgesetzgeber - definieren im oben benannten Konkretisierungsgrad,
welche Wirkungsziele erreicht werden sollen und stellen hierfir Geld zur Verfugung.
Lediglich in einzelnen Bereichen, wie etwa der Beratung der Senior/innen liegen er-
hebliche Ausgestaltungsfreiraume bei den Nutzer/innen selber.

Wirkungs-Controlling

Gemeinsam sind allen drei Standorten zwei inhaltliche Schwerpunkte des Wirkungs-
Controllings: die Vermeidung (gravierender) Pflegemangel sowie die Kundenzufrieden-
heit. Ein Controlling, welches sich mit der Vielzahl positiver Wirkungsziele, wie etwa
,Altere Menschen erfahren seelische Unterstiitzung* oder ,Senior/innen und ihre An-
gehorigen sind informiert* auseinandersetzt, ist hingegen nur vereinzelt vorhanden. So
wird an den Standorten B und C explizit angegeben, dass sich die MDK-Kontrollen auf
die Zielerreichungsgrade der individuellen Pflegeplanung respektive das Ziel ,Pflege-
bedlrftige sind aktiv® beziehen. Insgesamt kann somit festgestellt werden, dass die
teils umfangreichen Wirkungszielkataloge nur in Teilen einem Wirkungs-Controlling
unterzogen werden. Beziglich der vorzufindenden Controlling-Verfahren gibt es hinge-
gen erhebliche Unterschiede. So werden am Standort A die Beschwerden alterer
Menschen in einem hohen Male systematisiert bearbeitet und im Hinblick auf trager-
spezifische Ballungen und strukturelle Systemschwachen von allen institutionellen Ak-
teuren gemeinsam interpretiert. Am Standort B wird hingegen auf eine zentrale Bin-
delung der Beschwerden verzichtet und in erster Linie auf die Controlling-Instrumente
des SGB Xl und auf die Pflegekassen als zentralem Akteur gesetzt. Wirkungs-Control-
ling beschrankt sich damit auf die Wirkungsziele des SGB XI. Der Standort C hingegen
hat ein stark personenzentriertes Wirkungs-Controlling entwickelt, das in einem hohen
Mafe informell funktioniert und von persénlichen Wertvorstellungen der Sozialverwal-
tung getragen ist. Insgesamt ist festzustellen, dass die Ansatze zum Wirkungs-Control-
ling in relativ hohem Male dialogische Komponenten beinhalten, mit anderen Worten
nicht auf rein formalisierten Abfragen beruhen.
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6.3.2 Die Weiterentwicklung: Wirkungsorientierter Steuerung aus Sicht der
Praktiker/innen vor Ort

Vor dem Hintergrund der jeweiligen ortlichen Situation wurden durch das fiur die Studie
verantwortliche Institut standortspezifische Thesen zur Fortentwicklung der Wirkungs-
orientierten Steuerung entwickelt.

bis Tabelle 6.3 sind die Thesen sowie ihre Bewertung durch die Akteure vor Ort zu
entnehmen. Bei der Bewertung wurde ein sog. Umsetzungsindex gebildet. Dieser ver-
bindet die grundsatzliche Sinnhaftigkeit der mit der jeweiligen These verbundenen
Aussage mit der Umsetzbarkeit des gemachten Vorschlages.

Tabelle 6.1 Gesamtbewertung der Thesen am Standort A

These Umsetzungsindex
(10 = max.; 1=
min)

Die am Standort A gewollte Autonomie- und Entscheidungskompetenz der Se-
nior/innen im Hinblick auf die Wahl ihrer hauslichen Versorgungsarrangements
kénnte weiter gestarkt werden, wenn die alteren Menschen die Wirkungen der
einzelnen Anbieter vergleichen kdnnten. 6,1

Die Gemeinschaftsinitiative kann die Grundlage ihrer Selbstverpflichtung - §80 SGB
XI — als positiven Aufhanger fiir einen gemeinsamen Qualitatsentwicklungsprozess
nutzen und verstarkt danach fragen. ,Welche Wirkungen wollen wir fiir die alteren

Menschen erreichen? An welcher Stelle stehen wir derzeit? Was kénnen wir besser
machen?* 53

Das Wirkungsziel ,Altere Menschen in existentiellen Lebenskrisen erhalten Zuwen-
dung und seelische Unterstiitzung“ kdnnte im Rahmen von QE-Prozessen unter
Beteiligung von Verwaltung, Tragern und Mitarbeiter/innen der Pflegedienste ge-
scharft werden, damit die gewollte Fokussierung auf Menschen in Lebenskrisen in
der alltéglichen Praxis starker handlungsrelevant wird. 4,5

Die Ergebnisse aus der Bedurfnisartikulation und der Pflegebedarfsplanung
kdnnten systematisiert im Zusammenhang gesetzt werden und explizit fir die poli-
tische Diskussion um die Mittelzuweisung fir den® gesamten Bereich der Altenhilfe
genutzt werden. 3,7

Die Wirkungsziele kdnnten hinsichtlich ihrer relativen Bedeutung verglichen und das
Ergebnis bei der Mittelverteilung im Bereich hauslicher Altenpflege beriicksichtigt
werden. 3,2

Die benannten Wirkungsziele kdnnten starker messbar gemacht werden, damit die
konkret erreichten Wirkungen in der hauslichen Altenpflege und —hilfe in die politi-
sche Diskussion eingebracht werden kénnen. 4.5

Mittelwert 4.6

% Sinngemale Wiedergabe der im Workshop vorgenommenen Prazisierung der These.
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Tabelle 6.2 Gesamtbewertung der Thesen am Standort B

These Umsetzungsindex
(10 = max.; 1=
min)

Die Zielgruppe fir die ehrenamtlichen Schllisselpersonen, die in den einzelnen

Stadtteilen als Briicke zum stadtischen Hilfesystem Ansprechpartner/innen sein

sollen, kdnnte starker prazisiert und eingeengt werden. 57

Die Beschwerden, welche bei unterschiedlichen Akteuren auflaufen, konnten als

eine Basis der Bedirfnisermittlung zentral geblindelt und systematisiert werden. 4,1

Die von Senior/innen und ihren Angehdrigen artikulierten Bediirfnisse und

Winsche kénnten verstarkt in systematisierter Form in den politischen und admi-

nistrativen Zielbildungsprozess eingespeist werden. 6,7

Die von Anbietern der hauslichen Altenpflege und —hilfe konkret erzielten Wirkun-

gen konnten in ein trageribergreifendes Controlling in Sinne einer gemeinsamen

Qualitatsentwicklung eingebracht werden. 5,0

Die Handlungsrelevanz der Vertrage der Stadt mit den Tragern zur Vereinbarung

von BSHG-Leistungen kdnnte gestarkt werden, wenn nicht alle wiinschbaren,

sondern nur die fir die jeweilige Zielgruppe mit den zur Verfigung stehenden

Mitteln konkret erreichbaren Wirkungen vereinbart wirden. 3,0

Die Fachberichte der Trager konnten als Grundlage eines Vertrags-Controllings

Angaben Uber die benannten Ziele flr die jeweiligen Klienten und die Erfolgsquoten

enthalten. 5,2

MITTELWERT 5,0

Tabelle 6.3 Gesamtbewertung der Thesen am Standort C
These Umsetzungsindex

(10 = max.; 1= min)

Kreis, Gemeinden und Trager kdnnten gemeinschaftlich einschatzen, inwieweit
die nachbarschaftlichen und ehrenamtlichen Hilfesysteme fiir die alteren

Menschen im Landkreis noch funktionieren. 7,4
Sozialpolitik, -verwaltung und Seniorenbeirat kénnten die kiinftigen Ziele der

hauslichen Altenhilfe und —pflege im Landkreis gemeinsam priorisieren und fest-

legen. 7,3
Trager der Altenhilfe und -pflege kénnten regelmaRig tber das Ausmaf der Wir-
kungszielerreichung als Malstab fiir den Erfolg der Arbeit gegeniber der Fach-

verwaltung berichten. 6,5
Besonders gute Wirkungen von Pflegediensten kénnten durch die Fachverwaltung

und/oder Pflegekassen so publik gemacht werden, dass Menschen, die einen

Dienst suchen, diese Informationen kennen. 6,2
Pflegekassen und Trager kdnnten einen trageriibergreifenden Wirkungsvergleich

der ambulanten Dienste durchfiihren. 5,8
Die Verteilung der begrenzt zur Verfligung stehenden, investiven Férdermittel fir

ambulante Pflegedienste kdnnte nach wirkungsorientierten Kriterien erfolgen. 71
Fachverwaltung und Verwaltungsvorstand kénnten gemeinsam die Kriterien zur

Gewahrung von Hilfe zur Pflege diskutieren und festlegen. 7,6
MITTELWERT 6,8
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Standortibergreifend kann gegeniber den Thesen von einer mehr oder weniger skep-
tischen Grundakzeptanz gesprochen werden. Auffallend ist, dass generell die inhaltli-
che Qualitat der Thesen hoéher eingeschatzt wird, als die Chance die vorgeschlagenen
Veranderungen dann auch umzusetzen. Die Diskrepanz scheint mit der Reformerfah-
rung der Standorte zu steigen.

Weiterfuhrender als derartige Standortvergleiche ist die Zuordnung der Thesen zu be-
stimmten Reformfeldern. Grundsatzlich lassen sich in Anlehnung an den Wirkungsori-
entierten Steuerungskreislauf vier zentrale Ansatzpunkte zur ortspezifischen Weiter-
entwicklung Wirkungsorientierter Steuerung identifizieren:

— Die direkte Verbindung von Wirkung mit Geld, etwa Uber vertragliche Beziehungen
als Mittel der Wirkungszielrealisierung oder bei der Zuteilung von Mitteln im
Rahmen der Wirkungszielbildung

— Die Starkung der Nutzer/innen, etwa durch wirkungsorientierte
Vergleichsmdglichkeiten oder Starkung ihrer Rolle bei der Wirkungszielbildung

— Tragerubergreifende  Vergleiche und  Qualitdtsentwicklung als Ansatz
wirkungsorientierten Controllings

— Prazisierung der Wirkungsziele als Bestandteil respektive Basis der politischen
Diskussion

Tabelle 4 Akzeptanz der Reformfelder zur EinfUhrung Wirkungsorientierter Steuerung

Reformfeld Standortibergreifender mittlerer Umsetzungsindex der
zugehdrigen Thesen
Ohne Korrektur der standort- | Mit Korrektur der standortspe-
spezifischen Effekte zifischen Effekte
Wirkung und Geld 50 4.5
Starkung der Nutzer/innen 6,3 7,2
Tragerubergreifende
Vergleiche 55 54
Zielprazisierung als Basis poli-
tischer Diskussion 6,2 6,6

Deutlich erkennbar ist der hohe Umsetzungsindex der Reformansatze ,Starkung der
Nutzer/innen“ und ,Zielprazisierung als Basis politischer Diskussion®, wahrend die
Felder ,Wirkung und Geld“ sowie ,tragertibergreifende Vergleiche® mit deutlich niedri-
geren Umsetzungsindices versehen werden. Dieser Trend wird noch verstarkt, wenn
man die standortspezifischen Unterschiede in der Gesamtbewertung der wirkungsori-
entierten Reformansatze herausrechnet.
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Einher geht diese Bewertung mit entsprechenden Kommentaren der Akteure im
Rahmen der Workshops: So wird es angesichts des verscharften Konkurrenzdrucks
unter den Anbietern an den Standorten B und C als schwer realisierbar bezeichnet, in
gemeinsame Controlling- respektive QE-Prozesse einzusteigen. Auch sei es in der
sozialen Arbeit schwierig oder mit hohen Verwaltungsaufwanden verbunden, erzielte
Wirkungen anhand von fixierten Kriterien zu bewerten. Dagegen wird an Standort B
gehalten, eine derartige Qualitatsentwicklung kénne die Akteure motivieren und an
Standort A wird gar die Mdglichkeit gesehen, diese als Gultesiegel zu verwenden.
Kritischer wird noch die Verbindung von Wirkungen mit Geld gesehen. Die nétige Harte
der Daten sei nur mit hohem Aufwand erzielbar, heif3t es an den Standorten A und B.
Am Standort A wird zudem die Meinung vertreten, in Zeiten knapper Kassen sei es
nicht ratsam zu stark in den Vordergrund zu treten. Dies wird allerdings am Standort B
genau anders herum gesehen. Von der Zielprazisierung hingegen verspricht man sich
an den Standorten A und C eine Belebung der politischen Diskussion um das Feld der
Altenhilfe und —pflege. Am Standort B wird in diesem Kontext allerdings eine Ein-
schrankung der Zielgruppen beflirchtet. Insgesamt positiv — abgesehen von daten-
schutzrechtlichen Bedenken und dem Problem der Messbarkeit — wird an den Stand-
orten A und C der Ansatz gesehen, Nutzer/innen Uber das Zurverfiigungstellen von
Daten im Auswahlprozess zu unterstitzen. Hiervon verspricht man sich ,eine Belebung
des Geschéaftes® und die Moglichkeit, Spezialisierungen der Trager hervorzuheben.
Dem wird allerdings am Standort A entgegen gehalten, die ambulanten Dienste seien
sich zu ahnlich, als dass ein Vergleich wirklich Sinn mache.

Resiimierend lasst sich feststellen, dass Reformanséatze die direkt erkennbar mit fiska-
lischen Veranderungen oder Bewertungen der Trageraktivitat einhergehen, von den in
der Studie befragten institutionellen Akteuren eher kritischer betrachtet werden als die
nur mittelbar die Leistungserbringung und —finanzierung beeinflussende
Nutzer/innenstarkung und Zielprazisierung. Bei der Weiterentwicklung Wirkungsorien-
tierter Steuerung ist dies zu berlcksichtigen, will man verhindern, dass entsprechende
Reformansatze friihzeitig ins Stocken geraten.

6.4 Empfehlungen zur weiteren Vorgehensweise

Aufbauend auf praktischen Erfahrungen mit der Steuerung in sozialen Arbeitsfeldern ist
grundsatzlich anzuraten, einen hdheren Konkretisierungs- respektive Formalisierungs-
grad Wirkungsorientierter Steuerung als den vorgefundenen zu realisieren. Zwar ent-
faltet auch die Orientierung an gemeinsamen Normen und Werten ein gewisses Mal}
an Steuerungswirkung. Es erscheint jedoch sehr optimistisch, davon auszugehen, dass
die Benennung von Richtungszielen in der vorgefundenen Qualitdt mit erheblichen
Interpretationsspielrdaumen in Verbindung mit einem Controlling, das zur Zeit vornehm-
lich darauf abzielt, erhebliche Pflegemangel zu verhindern, bereits ausreichende Steu-
erungswirkungen entfaltet, um zielgenaues und effizientes Handeln zu gewahrleisten.
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Ein derartiges zielgenaues und effizientes Handeln erscheint aus zwei zentralen
Grinden unverzichtbar

e Zielgruppen haben einen Anspruch darauf, dass die Erbringer sozialer
Dienstleistungen Uber Qualitatsentwicklungsprozesse und systematische Bertck-
sichtigung von Nutzer/inneninteressen Leistungen mit qualitativ hochwertigen Wir-
kungen absichern

o Die Gesellschaft hat angesichts knapper Kassen und vor dem Hintergrund des
Subsidiaritatsprinzips einen Anspruch darauf, dass nur fur diejenigen Zielgruppen
und Wirkungsziele Geld eingesetzt wird, wo dies als notwendig angesehen wird.
Eine hohe Prazision in der politischen Festlegung von Wirkungszielen als Ergebnis
entsprechender Aushandlungsprozesse sowie damit korrespondierende Umset-
zungswerkzeuge wie Vertrage, Nutzer/inneninformationen oder Investorenbeein-
flussung sind unerlassliche Antworten auf diese Herausforderung.

Abgegeben wird die Empfehlung eines hoheren Formalisierungs- und Konkretisie-
rungsgrades Wirkungsorientierter Steuerung trotz der unbestreitbaren Tatsache, dass
die Umsetzung mit gewissen Aufwanden fir die Dokumentation von Wirkungen und die
notwendigen politischen Aushandlungsprozesse verbunden ist. Hierzu seien noch fol-
gende Anmerkungen gemacht:

e Zumindest die Dokumentationsaufwande sollten durch Reduktion anderer
Dokumentationsverpflichtungen im Bereich der Struktur- und Prozessqualitaten aus
folgenden Uberlegungen heraus kompensierbar sein. Die Kontrolle von Prozess-
und Strukturqualitatsstandards dient letztlich als Garant daflir, dass bei Klient/innen
das Gewollte — also Wirkungen — ankommt. Werden die erzielten Wirkungen direkt
dokumentiert, muss dies in der Konsequenz zu einer Reduktion der Dokumentati-
onszwange in den benannten Qualitatsfeldern flhren.

e Die politischen Aushandlungsprozesse samt den dazugehoérigen Aufwanden sind
hingegen unausweichlich, da angesichts der Lage der 6ffentlichen Haushalte und
der demografischen Entwicklung mit zunehmenden Verteilungsdebatten zu
rechnen ist. Eine sachliche Debatte folgt letztlich der Kernfrage Wirkungsorientier-
ter Steuerung: ,Was soll fir wen mit welchen Mitteln erreicht werden?“ Der Instru-
mentenkoffer Wirkungsorientierter Steuerung kann dazu eingesetzt werden, derar-
tige Entscheidungsprozesse effizient zu gestalten.

Bei den Empfehlungen zur Weiterentwicklung Wirkungsorientierter Steuerung spielt die
vorliegende Bewertung der ortlichen Akteure zur Sinnhaftigkeit und Umsetzbarkeit der
vorgeschlagenen Reformansatze eine zentrale Rolle. Der eher skeptischen Bewertung
der Reformfelder ,Geld und Wirkung® und , Trageribergreifende Qualitatsentwicklung®
wird durch das die Studie durchfiihrende Institut zwar in der fachlichen Argumentation
nicht gefolgt. Bei der Abgabe von Empfehlungen zur Weiterentwicklung Wirkungsori-
entierter Steuerung muss diese in der Praxis auch andernorts verbreitete Skepsis aber
Berticksichtigung finden, will man nicht vor Ort bei praktischen Reformvorhaben Schiff-
bruch erleiden.

Im Folgenden werden daher zwei Wege zur Fortentwicklung Wirkungsorientierter
Steuerung vorgeschlagen
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e In den mit groRBerem Optimismus betrachteten Reformfeldern ,Starkung der
Nutzer/innen® und ,Zielprazisierung als Basis politischer Diskussion® werden Sofort-
Einstiege fir alle reformbewussten Kommunen entwickelt

¢ In den eher skeptisch betrachteten Reformfeldern ,Geld und Wirkung“ und ,Tra-
gerubergreifende Qualitatsentwicklung werden Modellvorhaben angeregt, welche
im Sinne von Einstiegshilfen die scheinbar so hohen Einstiegsschwellen absenken
und verdeutlichen, was geht und wie es gehen kann.

Erganzt werden diese veranderungsorientierten Anregungen durch Empfehlungen zu
erganzenden Analysen, welche eine qualitativ hochwertige Weiterentwicklung Wir-
kungsorientierter Steuerung unterstiitzen kénnen, dies gerade unter dem Aspekt der
Starkung der Rolle der Nutzer/innen.

6.4.1 Sofort-Einstieg in die Weiterentwicklung Wirkungsorientierter Steuerung

Sofort-Einstiege eignen sich grundsatzlich in jeder reformwilligen Stadt und jedem re-
formorientierten Landkreis als Ansatz zur Weiterentwicklung Wirkungsorientierter
Steuerung. Die vorliegende Analyse sowie entsprechende Erfahrungen der JSB GmbH
weisen daraufhin, dass in der Regel entsprechende Anknipfungspunkte vor Ort vor-
liegen.

Einstieg Nr. 1 Starkung der Nutzer/innen der Altenhilfe und —pflege durch Bereit-
stellung von Wirkungsdaten

Nutzer/innenautonomie ist eines der zentralen Ziele wirkungsvoller Altenhilfe und —
pflege, sei sie nun in der Hauslichkeit oder andernorts angesiedelt. Derzeit sind die
Nutzer/innen bei ihrer Entscheidung in der Regel auf Daten zur Leistungsart mit Anga-
ben zu wenigen Qualitdtsmerkmalen angewiesen. Ob der Dienst wirklich ,Gut® im
Sinne der von den Nutzer/innen erwlinschten Wirkungen ist, Iasst sich erst im Nachhi-
nein feststellen. Nutzer/innen haben keinerlei Informationen tGber die Wirkungen der
Dienste, etwa im Sinne eines Qualitatsbarometers. In der Konsequenz bleibt Ihnen
letztlich nur das try-and-error Prinzip, bis sie im Sinne der erwlinschten Wirkungen den
richtigen Dienst gefunden haben, wenn sie ihn denn Uberhaupt finden. Vergleichslisten,
die auch Aussagen zu den von den Diensten erzielten Wirkungen enthalten, kdnnten
hier eine wesentliche Entscheidungshilfe darstellen — Ubrigens auch im stationaren
Pflegebereich. Den Argumenten ,Wirkungen lassen sich schwer messen oder nur mit
hohem Aufwand nachweisen® kann entgegen gehalten werden, dass in weitaus kom-
plexeren Feldern wie bspw. den erzieherischen Hilfen bereits heute Wirkungen im Ar-
beitsalltag mit vertretbarem Aufwand dokumentiert werden.*’

3 Vgl. EVAS-Auswertung 2/2000; Institut fur Kinder- und Jugendhilfe Mainz (Hg.)
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Einstieg Nr. 2 Politische Diskussion um die mit der Altenhilfe und —pflege ver-
folgten Wirkungszielsetzungen

Altenhilfe und —pflege kann — wie auch diese Studie gezeigt hat - unter dem Oberziel
~>elbstandige und selbstbestimmte Lebensfihrung® auf unterschiedlichsten Wirkungs-
feldern aktiv werden. Neben Linderung und Ausgleich korperlicher Defizite und Be-
schwerden kann soziale und gesellschaftliche Integration ein Zielfeld sein, ebenso das
psychisch-seelische Wohlbefinden einzelner Senior/innen, nicht zuletzt aber auch die
Aktivierung gesellschaftlicher Kréfte fiir das Engagement fiir Altere. Unterschiedliche
Zielgruppen wie Migrant/innen, Demenzkranke, psychisch Erkrankte wie auch altere
Menschen mit unterschiedlichem biografischem Hintergrund stellen zudem unter-
schiedliche Anforderungen an das Hilfssystem. All diese Bediirfnisse und Anforderun-
gen qilt es in die politische Diskussion einzubringen, um dartber eine adaquate Aus-
einandersetzung mit dem Thema ,Alternde Gesellschaft* einzufordern und das Politik-
feld ,Altenhilfe und —pflege” adaquat auszustatten. Verbunden hiermit ist der Auftrag an
die Politik, Gber die Eingrenzung von Wirkungsfeldern und Zielgruppen und die weitest
mogliche Scharfung von Wirkungszielen Entscheidungen zu treffen, in welche Bereiche
die knappen finanziellen Mittel flieRen sollen, sprich: die zu deckenden Bedarfe fest-
zulegen. Eine derartige politische Diskussion kann durch den Einsatz der Instrumente
des strategischen Managements, wie sie derzeit in den Kommunen vielfach diskutiert
und eingeflhrt werden, erheblich unterstlitzt werden. Erwahnt seien beispielhaft die
Szenario-Technik und die SWOT-Analyse als planungsunterstiitzende Verfahren sowie
die Portfolio- und Nutzwertanalyse als entscheidungsunterstiitzende Werkzeuge sowie
die Balanced Scorecard als strukturierendes und die Zielbildung unterstiitzendes
Werkzeug.®

Einstieg Nr. 3 Schaffung wirkungsorientierter Vertrage im Kontext der Einfiih-
rung der DRGs in den Krankenh&usern

Die Einfuhrung der DRGs als Zahlungsmodalitat in den Krankenhausern wird voraus-
sichtlich folgende Konsequenzen nach sich ziehen:

— Verkirzte Behandlungszeiten in den Krankenhausern

— Hohe Anforderungen an die Nachsorge (Rehabilitation, Kurzzeitpflege, hausliche
Hilfen...)

Fur die Anbieter hauslicher Altenhilfe und —pflege 6ffnet sich hiermit ein neuer Markt
mit ganzlich neuen Herausforderungen. Es bietet sich an, in diesem Neuland wir-
kungsorientierte Vertrage mit Kassen und Krankenhdusern zu schlielen, in denen
bspw. vereinbart wird, dass nur in einem bestimmten Anteil der Falle noch eine Nach-
sorge im Krankenhaus erforderlich ist. Derartige Vertrage haben den Vorteil, dass sie
bei adaquater Gestaltung das Miteinander aller nachsorgenden Einrichtungen und
Dienste durch die gemeinsame Verantwortung fur das Patientenwohl und das hiermit
verbundene gemeinsame wirtschaftliche Interesse beférdern.

% Die Balanced Scorecard — ein bedrohlicher Virus?, Jan Schroder, Nachrichtendienst des Deutschen

Vereins 12/2001, vgl. auch <www.jsbgmbh.de>
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6.4.2 Modellvorhaben zur Schaffung von Einstiegshilfen in die Weiterentwick-
lung Wirkungsorientierter Steuerung

Modellvorhaben werden in denjenigen Reformfeldern vorgeschlagen, in denen in der
Studie eine besonders hohe Skepsis gegenliber den Reformthesen zu Tage trat: ,Die
direkte Verknipfung von Wirkungen und Geld“ und ,Forderungen nach einem ftra-
gerubergreifenden Wirkungs-Controlling®.

Modellvorhaben Nr. 1 Wirkungsorientierte Mustervertrage

Regelhaft erhalten Trager und Einrichtungen zurzeit finanzielle Mittel, damit sie
entweder Aufgaben im Sinne eines als richtig bewerteten Zweckes (Finanzierung tber
Zuwendungen) oder beschriebene Leistungen erbringen (Finanzierung Uber Leistungs-
vereinbarungen oder personenbezogene Leistungsvertrage). In keinem der beiden
Modelle wird Ublicherweise hinterfragt, ob wirklich etwas bei den Klient/innen ankommt
— Geld flie®t vielmehr fir Tatigkeiten oder den Nachweis von Ressourcenverbrauch.
Wirkungsorientierte Vertrage andern dieses Prinzip grundlegend. Letztlich ist es egal,
was ein Trager oder Dienst tut und woflr er Ressourcen einsetzt - wichtig ist nur, dass
die erwlinschte Wirkung bei Klient/innen ankommt. In der Konsequenz wird der Trager
verstarkt dazu angeregt, kostenglinstige und wirkungsvolle Arbeitsansatze und Kon-
zepte zu entwickeln, da dies nicht ,nur® seinem Selbstverstdandnis sondern auch der
betriebswirtschaftlichen Rationalitat entspricht. Auch Nutzer/innenorientierung folgt in
einem derartigen Ansatz nicht ,nur‘ der fachlichen Uberzeugung sondern wird zum
betriebswirtschaftlichen Argument, da wirkungsvolles Arbeiten in personenorientierten
Dienstleistungen mit zunehmender Kooperation auf gleicher Augenhéhe zwischen
Klient/innen und Helfenden leichter fallt. In dem vorgeschlagenen Modellvorhaben
sollten unterschiedliche Typen wirkungsorientierter Modellvertrage entwickelt werden.
Derartige Typen unterscheiden sich bspw. hinsichtlich der Vertragsgegenstande und
der vertraglichen Einbindung von Wirkungsdaten. Vertragsgegenstande koénnen der
derzeitigen Leistungslogik folgen, etwas in Form eines ,Wirkungsorientierten Vertrages
zu ambulanten Pflegeleistungen®, oder im Sinne der Wirkungslogik sich auf bestimmte
Zielgruppen beziehen, etwa ,Wirkungsorientierte Vertrage zur Arbeit mit alteren
Migrant/innen im Vorfeld von Pflegebedurftigkeit mit Verknipfung komplementarer
Dienste und Altentagesstatten.Wirkungsdaten ihrerseits kdnnen bspw. Basis von Ga-
rantievereinbarungen, Bonus-/Malus-Regelungen oder gemeinsamen Controlling-Ge-
sprachen ohne finanzielle Konsequenzen sein.

Modellvorhaben Nr. 2 Trageriubergreifendes Bench-Marking im Bereich der
hauslichen Altenhilfe und —pflege

Wie die Studie gezeigt hat, gibt es im Bereich des MDKs bereits erste Ansatze, auch
Wirkungen bei den — oftmals dialogorientierten Kontrollen — ins Augenmerk zu
nehmen. Nachteil dieses Ansatzes ist es, das er letztlich von aufRen kommt und somit
nur begrenzten Einfluss auf die tragerinterne Steuerung und damit auf die Wirkungser-
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zielung hat. Wirkungsorientierte Arbeitsweise lasst sich letztlich nicht von auflien
hereinkontrollieren, unabhangig davon wie stark oder auch gering ausgepragt die
Sanktionsorientierung der externen Kontrollen ausgepragt ist. Ein wesentliches Manko
der derzeitigen Praxis besteht zudem darin, dass die Kontrollen letztlich vom Finanzier
ausgefuhrt werden. Dies erschwert es erfahrungsgemaf, mit Mangeln oder Schwierig-
keiten in der Leistungserbringung offen umzugehen. Empfehlenswert erscheint es
somit auf ein trager-, ggf. auch standortiibergreifendes Bench-Marking zu setzen.
Letzteres konnte bspw. in Form eines innerverbandlichen wirkungsorientierten Bench-
markings realisiert werden. Gegenstand des vorgeschlagenen Modellvorhabens ware
in einem ersten Schritt die Formulierung positiver Wirkungsziele als Ausgangspunkt
des Benchmarkings. Derartige positive Wirkungsziele geben Antwort auf die Frage
»Was soll fur respektive mit den Senior/innen erreicht werden?“ und haben damit we-
sentlich starker orientierenden Charakter als die bislang dominierenden negativen
Ziele, die Antwort geben auf die Frage ,Was soll vermieden werden?“. Ein solcherma-
Ren ausgerichtetes Bench-Marking hat zudem erhebliche positive Effekte auf die Ar-
beitsmotivation der Beschaftigten, macht sie doch Erfolge der taglichen Arbeit sichtbar.

6.4.3 Erganzende Analysen zur Qualifizierung der Weiterentwicklung
Wirkungsorientierter Steuerung

Zentrales Element Wirkungsorientierter Steuerung sind die verfolgten Wirkungsziele.
Bei der Bildung dieser Wirkungsziele erfolgt ein Ausgleich zwischen
Nutzer/inneninteressen, Zielsetzungen die fachlich als korrekt angesehen werden, be-
trieblichen Zielen und sozial- wie finanzpolitischen Zielen. Die Umsetzung der Ziele ist
einerseits abhangig von institutionellen Vereinbarungen zum Umgang mit den Wir-
kungszielen (Vertrage, Controlling...), andererseits aber auch von der Akzeptanz bei
Mitarbeiter/innen und den Kund/innen. Im Rahmen der Studie wurde ausschliellich die
Meso-Ebene, d.h. der institutionalisierte Teil Wirkungsorientierter Steuerung betrach-
tete. Tragerinterne Steuerungsvorgange wurden Uberhaupt nicht bearbeitet. Die Rolle
der Nutzer/innen war nur in Bezug auf einzelfallibergreifende Beitrdge zur Wirkungs-
orientierten Steuerung Gegenstand der Studie, etwa im Rahmen von Befragungen
oder Blindelung von Beschwerden und darauf aufbauenden Beitragen zur Wirkungs-
zielbildung. Insofern wurden nicht alle Aspekte Wirkungsorientierter Steuerung der ort-
lichen Systeme erhoben. Von groRRer Bedeutung flr die weitere praktische Qualifizie-
rung Wirkungsorientierter Steuerung erscheint es daher, das Entscheidungsverhalten
der Nutzer/innen einerseits und die tragerinternen Steuerungsvorgéange bei den
Tragern andererseits einer vertiefenden Analyse zu unterziehen.

Analyse Nr. 1 Steuerungseinfluss der Nutzer/innen im Feld der Altenhilfe und —
pflege
Das Gesamtsystem der hauslichen Altenhilfe und —pflege wird zum einen mafgeblich

von den Finanziers, den Kommunen und Pflegekassen mithilfe der aufgezeigten In-
strumente und Verfahren wirkungsorientiert gesteuert. Zum anderen erfolgt eine — in
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ihrem Umfang und ihrer Qualitat zurzeit schwer abschatzbare — Steuerung durch die
Senior/innen durch die Auswahl und ggf. den Wechsel von Anbietern®. Inwieweit
Auswahl und Wechsel wirkungsorientiert geschehen lieRe sich zurzeit héchstens indi-
rekt aus den Beschwerdeinhalten ablesen. Diese spiegeln aber letztlich nur einen
kleinen Ausschnitt des Geschehens wieder, zumal — laut Aussage einzelner Akteure —
die Beschwerdehaufigkeit im ambulanten Hilfs- und Pflegebereich wesentlich geringer
ist als im stationaren Pflegebereich. Die Weiterentwicklung Wirkungsorientierter Steue-
rung wiarde wesentlich davon  profitieren, wenn die Kriterien der
Nutzer/innenentscheidungen transparent auf dem Tisch lagen. Zum einen kdénnten
diese in die Zielbildung einflieRen, zum anderen kénnten aufbauend auf der derzeitigen
Wahrnehmung Strategien entwickelt werden, das Leistungs- respektive Wirkungsver-
mogen von Diensten noch starker zu verdeutlichen. Gegenstand der Analyse ware
somit eine Befragung von Senior/innen, ihrer Angehorigen und weiterer Mitwirkender
an Auswahlentscheidungen (z.B. Hausarzte) nach welchen Kriterien die Auswahl und
ggf. der Wechsel von Diensten erfolgt. Aufbauend auf dieser Analyse kénnen Empfeh-
lungen zur Weiterentwicklung Wirkungsorientierter Steuerung, insbesondere durch
Nutzung des Steuerungswerkzeuges ,Information” gegeben werden.

Analyse Nr. 2 Handlungsrelevanz von Wirkungszielen im praktischen Alltag der
Pflege- und Hilfskrafte

In vielen Feldern sozialer Arbeit ist zu beobachten, dass die Vertragsinhalte zwischen
Finanziers und Leistungserbringer/innen oftmals wenig handlungsrelevant sind. Die
Griinde hierfir sind vielfaltig — gefragt sind letztlich Wege, wie das Handeln der Fach-
kréfte und freiwilligen Akteure im Sinne vereinbarter Wirkungszielen erhéht werden
kann. Neben dem Wirkungs-Controlling, das im Rahmen dieser Studie beschrieben
wurde, liegen wesentliche Hebel in der tragerinternen Steuerung.

In diesem Bereich fehlen Daten zur Ausgangslage, weswegen eine Analyse zum Stand
der Dinge dringend angeraten scheint, um hierauf aufbauend Handlungsempfehlungen
zu erarbeiten. Gegenstand der Analyse waren einerseits die tragerinternen Verfahren
(Wirkungsorientierter) Steuerung sowie ein Abgleich der von den operativ tatigen
Fachkraften verfolgten Wirkungszielen mit den formal vereinbarten respektive von den
Tragern akzeptierten Zielen.

¥ |m Rahmen der Studie erfolgten hierzu nur vage Hinweise, die es nicht erlaubten, ein geschlossenes

Bild zu zeichnen.
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6.5 Zusammenfassung

Was bewirkt hausliche Altenpflege und -hilfe? Der Nutzen fiir Gesellschaft und
Birger/innen — mit anderen Worten die erzielten Wirkungen - gewinnt nicht nur in der
kommunalpolitischen Steuerungsdiskussion zunehmend an Bedeutung. Hausliche
Altenpflege und -hilfe steht angesichts des demografischen Wandels und der zuneh-
mend differenzierteren Auseinandersetzung mit dem Thema “Alter* vor gro3en Her-
ausforderungen und muss sich hinsichtlich ihrer Wirkungsweisen, Wirksamkeit und
Leistungsstrukturen permanent hinterfragen lassen. Hinzu kommt ein zunehmender
Legitimationsdruck, dem Altenpflege und -hilfe — wie alle sozialen Dienstleistungsbe-
reiche — angesichts angespannter Haushaltslagen ausgesetzt sind.

Neue fachliche Konzepte sind eine Antwort auf diese Herausforderungen. Eine Veran-
derung der Steuerung des komplexen und bisweilen schwer Uberschaubaren ambu-
lanten Hilfs- und Pflegesystems eine weitere. Mit Wirkungsorientierter Steuerung exis-
tiert ein Steuerungsansatz, der das gesamte System hinsichtlich seiner Wirksamkeit
und Zielorientierung und damit auch der Qualitat der tragertubergreifenden Kooperation
hinterfragt.

Die vorliegende Studie macht qualitative Aussagen zur vorhandenen Auspragung der-
artiger Steuerungsansatze in bundesdeutschen Kommunen und gibt Empfehlungen zu
deren Weiterentwicklung. Bestatigt hat sich die Annahme, dass die Einfiihrung Wir-
kungsorientierter Steuerung auf vorhandenen Ansatzen aufbauen kann. Der Reform-
ansatz ist somit grundsatzlich anschlussfahig. Gemeinsames Kennzeichen der vorge-
fundenen Ansatze ist ein relativ geringer Konkretisierungs- und Formalisierungsgrad.
So werden Wirkungsziele zwar verbal konkretisiert aber kaum Uberprifbar gemacht.
Controlling bezieht sich schwerpunktmafig auf das Vermeiden von Pflegeméangeln und
die allgemeine Kundenzufriedenheit, selten aber auf das Erreichen positiver Ziele wie
die erfolgreiche Aktivierung Pflege- und Hilfsbedurftiger. Auch im Vertragswesen finden
sich eher schwache Verbindungen zwischen dem Fluss finanzieller Mittel und der Er-
zielung von Wirkungen. Zu vermerken ist eine Flulle unterschiedlichster Ansatze,
Nutzer/innenbedirfnisse und —interessen bei der Formulierung der Wirkungsziele zu
bertcksichtigen.

Grundsatzlich muss ein geringer Grad an Formalisierung und Konkretisierung in der
Steuerung nicht negativ gewertet werden. Betrachtet man allerdings das Gesamtbild,
so erscheint es ratsam, den Konkretions- und Formalisierungsgrad in der ortlichen
Praxis zu erhdhen. Von den vier Reformfeldern ,Wirkung und Geld®, ,Tragertbergrei-
fende Wirkungsvergleiche®, ,Wirkungsorientierte Starkung der Nutzer und Nutzerinnen®
und ,Wirkungszielprazisierung als Element politischer Diskussion“ werden insbeson-
dere die beiden letztgenannten Felder als Erfolg versprechend fur den Einstieg in die
Etablierung Wirkungsorientierter Steuerung bewertet. Empfohlen werden folgende An-
satze:
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Drei Einstiege fir jede reformwillige Kommune:

— Starkung der Nutzer/innen der Altenhilfe und —pflege durch Bereitstellung von Wir-
kungsdaten

— Politische Diskussion um die mit der Altenhilfe und —pflege verfolgten Wirkungsziel-
setzungen

— Schaffung wirkungsorientierter Angebote im Feld Kooperation von Krankenhaus
und Pflege

Zwei Modellvorhaben:

— Wirkungsorientierte Mustervertrage

— Tragerubergreifendes Bench-Marking im Bereich der hauslichen Pflege
Zwei weiterfuhrende Analysen:

— Steuerungseinfluss der Nutzer/innen im Feld der Altenhilfe und —pflege

— Handlungsrelevanz von Wirkungszielen im praktischen Alltag der professionellen
und freiwilligen Pflege- und Hilfskrafte
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Abschnitt 3: Ergebnisse, Trends und Perspektiven im Zusammenhang

Ulrich Schneekloth & Hans Werner Wahl

7. Moglichkeiten und Grenzen selbsténdiger Lebensfihrung in
Privathaushalten im Lichte der Ergebnisse von MuG llI

7.1 Entwicklungen im Bereich der Fahigkeiten zur Aufrechterhaltung einer
selbstandigen Lebensfihrung im hohen Lebensalter

Die Daten der MuG Il — Reprasentativerhebung zeigen, dass es in Deutschland im
Untersuchungszeitraum von 1991 auf 2002 zu einer bedeutsamen absoluten Zunahme
der Zahl der hilfe- und pflegebedurftigen Menschen, die in Privathaushalten leben, ge-
kommen ist. Waren es zu Beginn der 90iger Jahre noch 1,12 Mio. Personen, so
werden inzwischen 1,4 Mio. Pflegebedurftige hauslich betreut. Nach den vorliegenden
Befunden haben die bekannten demografischen Trends, insbesondere die wachsende
Zahl an hochaltrigen Menschen, zu einem relativen Anstieg der Pflegebedurftigen um
etwa 29% gefuhrt. Ferner ist auch die Anzahl an hilfebedirftigen Personen im gleichen
Zeitraum deutlich angestiegen, und zwar von 2,15 Mio. in 1991 auf 2,94 Mio. in 2002,
was einer relativen Zunahme von rund 37% entspricht. Es ist zu erwarten, dass sich
dieser Trend im Sinne eines weiteren Anstiegs der Zahl der hilfe- und pflegebedurfti-
gen Personen in Deutschland in den ndchsten Jahrzehnten weiter fortsetzen wird.

Im Zentrum der Diskussion steht die Gruppe der Pflegebediirftigen, die einen erheb-
lichen Hilfebedarf insbesondere im koérperbezogenen Bereich aufweisen. Nicht Uberse-
hen werden sollte jedoch, dass auch die vorrangig Hilfebedurftigen, die (noch) keine
Leistungen der Pflegeversicherung beziehen, unter (sekundaren und tertiaren) Praven-
tionsgesichtspunkten betrachtet eine hochrelevante Gruppe sind. Hier kommt es darauf
an, dass der Ubergang von einem bereits bestehenden Unterstiitzungsbedarf vor allem
im Bereich der IADLs zu einem pflegerelevanten Bedarf im Bereich der ADLs so weit-
gehend wie moglich verhindert bzw. solange wie moglich hinausgezdgert wird. Neben
Pravention kommt bei dieser Gruppe auch Intervention, also friihzeitigen, rehabilitati-
onsorientierten Beratungs- und Trainingsangeboten, eine Schlisselrolle zu. Der pra-
ventive Hausbesuch kénnte ein wesentliches Element einer solchen friihzeitigen Inter-
ventionsorientierung nach eingetretenen Kompetenzeinbuflien speziell im IADL-Bereich
darstellen (Stuck et al., 2002).

Wichtig ist in diesem Zusammenhang der erganzende Befund, dass es auf der ande-
ren Seite keine Hinweise daflir gibt, dass sich hierbei, bezogen auf die Altersgruppen
der Bevolkerung, in den letzten 10 Jahren der relative Anteil der pflegebedurftigen Per-
sonen verandert hatte. Ricklaufig ist hingegen der Anteil der hilfebedurftigen Perso-
nen. Dieser Trend lasst sich wahrscheinlich nur zu einem kleineren Teil durch ver-
mehrte Heimubergange im Untersuchungszeitraum erklaren. Im Gegenteil ist durch die
EinfGhrung der Pflegeversicherung im Heimbereich seit 1996 sogar eher damit zu
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rechnen, dass Personen primar mit einem Unterstlitzungsbedarf im IADL-Bereich eher
seltener in ein Heim Ubersiedelten. Der ebenfalls beobachtete relative Rickgang des
Anteils an Pflegebedirftigen bei den Uber 85-jahrigen ist hingegen eher auf einen
Anstieg in der Heimlbersiedlungsrate zurtickzufiihren, denn der hier beobachtete
Anstieg entspricht in etwa den beobachteten Ruckgangen in den Pflegebedurftigkeits-
raten bei den hauslich betreuten Personen.

Ganz generell 1asst sich festhalten, dass bei der Bewertung der Entwicklung ein diffe-
renzierter Blickwinkel notwendig ist. So lag nach dem Infratest-Pflegeintervall-Modell in
2002 der Anteil der pflegebediirftigen Personen bei den 65-74 jahrigen bei knapp Uber
3%, bei den 75-84 jahrigen bei 8,2% und bei den Uber 85 jahrigen dann bei Uber 30%.
Diese Zahlen entsprechen recht genau den verfligbaren Anteilen an Pflegebedirftigen
in diesen Altersgruppen gemafl den ausgewiesenen Leistungsbeziehern nach SGB XI.
Das heil3t aber im Umkehrschluss, dass selbst bei den Uber 85-jahrigen, die in Privat-
haushalten leben, etwa 70% nicht pflegebedurftig sind. Rund 34% der Uber 85-jahrigen
weisen auch keinen sonstigen Hilfebedarf auf, sind also in ihren Alltagsvollziigen weit-
gehend autonom.

Substantielle Hinweise auf Verbesserungen in einzelnen Alltagsfahigkeiten zwischen
1991 und 2002 finden sich vor allem bei der Gruppe der hochaltrigen Frauen. Sie
weisen im Vergleich zu friher inzwischen deutlich bessere Alltagskompetenzen auf.
Vieles spricht daflir, dass unterschiedliche Faktoren (z.B. hohere Bildung der spater
geborenen Frauen, Verdnderungen des Lebensstils, neue Anspriche an eigene Auto-
nomie, bessere Wohn- und Infrastruktur) dazu gefiihrt haben, dass sich die Selbstan-
digkeitspotenziale der heute alten Frauen deutlich verbessert haben. Keine relevanten
Veranderungen haben sich hingegen im Bereich der basalen ADLs ergeben. Damit
entsprechen die Ergebnisse von MuG Il recht gut in den USA gefundenen Tendenzen
(Freedman et al., 2002). Nach diesen Befunden ist — noch einmal der bereits weiter
oben entwickelten Argumentation folgend — davon auszugehen, dass die Chancen,
durch weiter verbesserte Praventions- und Interventionsangebote im Vorfeld, den
Ubergang in die Pflegebediirftigkeit zu verhindern bzw. so lange wie méglich hinauszu-
zdgern, noch nie so giinstig wie heute waren.

7.2 Grundlegende Mdaglichkeiten und Grenzen der hauslichen Pflege

Der Wunsch nach einem Verbleib im eigenen Haushalt ist im Falle einer eingetretenen
Hilfe- oder Pflegebediirftigkeit auch heute zentrales Bedurfnis und pragendes Leitmotiv
sowohl bei den Hilfe- und Pflegebediirftigen als auch bei deren (pflegenden) Angehori-
gen. Die Aufrechterhaltung einer eigenen Hauslichkeit wird mehrheitlich nach wie vor
als entscheidende Rahmenbedingung dafir betrachtet, das eigene Leben individuell
und selbst bestimmt fihren und gestalten zu kénnen. Ein Wechsel in eine stationare
Pflegeeinrichtung wird von den Betroffenen hingegen als Autonomieverlust und Mani-
festation von Gebrechlichkeit und fehlender Lebensqualitat gedeutet.
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Dieser gewilinschte Vorrang der hauslichen Pflege deckt sich in Deutschland mit der
empirischen Wirklichkeit. Nach wie vor wird die Mehrheit der Hilfe- und Pflegebedurfti-
gen ambulant gepflegt und betreut. Auch wenn im letzten Jahrzehnt anhand der vorlie-
genden Daten (Amtliche Pflegestatistik, BMGS 2004, sowie Reprasentativergebnisse
der friheren MuG-Untersuchungen) eine Zunahme des Anteils der stationar betreuten
Pflegebedurftigen von 30% auf aktuell etwa 32% feststellbar ist, andert dies nichts an
der Tatsache, dass Pflegebediirftige in Deutschland nach wie vor mehrheitlich in
Privathaushalten betreut werden. Besonders interessant ist, dass die neuen Befunde
noch einmal nachdriicklich unterstreichen, dass dies auch bei Bericksichtigung der
unterschiedlichen Formen und Schweregrade zutrifft. So zeigen etwa die Ergebnisse
der vertiefenden Zusatzuntersuchung zur Betreuung von Demenzkranken in Privat-
haushalten, dass auch dann, wenn schwere nicht-kognitiven Symptome (z.B. Apathie,
Depression, Reizbarkeit oder Schlafstérungen) oder aber Bettlagerigkeit auftreten, die
eine Betreuung “rund um die Uhr” erforderlich machen, die Pflege in einem auch quan-
titativ GUberraschend hohen Ausmal} in Privathaushalten geleistet wird.

Insgesamt betrachtet ist hausliche Pflege keine mehr oder weniger kurze Episode, die
nur bis zu einem bestimmten Grad von Pflegebedurftigkeit aufrechterhalten werden
kann. Tatsachlich werden Pflegebedirftige tiber Jahre hinweg in der eigenen Hauslich-
keit versorgt und betreut. Pflegebedirftige in Privathaushalten sind bereits seit im Mittel
8,2 Jahren auf Hilfeleistungen angewiesen. Es spricht von daher einiges dafir, Hilfe-
und Pflegebedirftigkeit und eine damit einhergehende hausliche Betreuung fiir einen
bestimmten Teil der Menschen, die das hohe Lebensalter erreichen, als Lebensform zu
betrachten, die rein quantitativ vor dem Hintergrund der Effekte des demografischen
Wandels in den nachsten Jahrzehnten noch weiter zunehmen wird.

Die Ergebnisse von MuG lll zeigen allerdings auch die vorhandenen und faktisch nicht
Uberwindbaren Grenzen der hauslichen Pflege auf. Entscheidend flr eine erfolgreiche
Pflege zu Hause ist die Verflgbarkeit Uber ein belastbares soziales Umfeld, sprich die
Méglichkeit, dass eine private Hauptpflegeperson die Versorgung garantiert und orga-
nisiert. Fir die Aufrechterhaltung einer langerfristigen Pflege zu Hause ist die privat
organisierte und damit im Kern freiwillig erbrachte Betreuung und Versorgung durch die
eigenen Angehdrigen die entscheidende Voraussetzung. Unabhangig davon, wie
dieses sog. Pflegearrangement im einzelnen ausgestaltet ist, welche Akteure einbezo-
gen sind und wie die Kommunikationsprozesse verlaufen, wird sich der gewlnschte
Vorrang der hauslichen Versorgung auf Dauer ohne privat getragene hausliche Pflege-
konstellationen nicht aufrecht erhalten lassen. Dies schlief3t nicht aus, dass im Einzel-
fall auch rein professionell getragene Arrangements ohne private Helferinnen und
Helfer moglich sind. Als Regelvariante einer hauslich-ambulanten Pflege ist dies jedoch
weder organisier- noch (gesellschaftlich oder privat) finanzierbar. Die Ergebnisse von
MuG lll zeigen, dass die Frage, welche Betreuung und Versorgungsform fir welche
Pflegebedurftigen die angemessene ist, letztendlich nur vor dem Hintergrund der haus-
lichen Situation und der Belastbarkeit der privaten Helferinnen und Helfer getroffen
werden kann. Die ,Zuweisung® zu einer Betreuungsform in Abhangigkeit z.B. von der
Art des Bedarfs (,Mobilitatseinschrankung oder Demenz®) oder der Pflegestufe ist von
daher weder zielfiihrend noch praktikabel.
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Eine selbst bestimmte Entscheidung flir eine hausliche Pflege setzt allerdings voraus,
dass im Bedarfsfall auch Alternativen verfugbar sein mussen, sei es in Form von Kurz-
zeitangeboten, als betreute Wohnformen oder aber als stationare Wohn- und Pflege-
angebote. Hierbei besteht die Anforderung vor allem darin, die unterschiedlichen Ver-
sorgungsformen (ambulant, teilstationar, vollstationar) viel starker als bisher zu vernet-
zen und dabei den Ubergang in mdgliche stationére Betreuungsformen nicht wie bisher
als faktische ,Einbahnstral’e” zu gestalten. Stationare Angebote diirfen keine endguilti-
gen Alternativen zu einer hauslichen Pflege und Betreuung sein, sondern sollten, z.B.
als Kurzzeit- oder Tagespflege, auch als Auffangnetz mit dem Fokus einer mdglichen
Ruckkehr in die hausliche Versorgung wirken. Betreute Wohnangebote oder aber ge-
meinschaftliche Wohnformen z.B. fir Demenzkranke, bei denen eine hausliche
Betreuung und Versorgung ansonsten nicht mehr gewahrleistet werden kann, bieten
ebenfalls Alternativen und kénnten geeignete Formen sein, die Vorteile einer hausli-
chen Lebensfihrung mit den Mdglichkeiten eines professionell strukturierten Umfeldes
zu verknupfen. Eine gut informierte und mit der Situation im Einzelfall vertraute Pflege-
beratung kann solche Alternativen aufzeigen und damit Uberstlirzte Heimeinweisungen
vermeiden helfen.

7.3 Tragfahigkeit des familiaren Hilfenetzes — Entwicklungstrends und Per-
spektiven

Nach wie vor erweist sich in Deutschland die Familie als tragende Saule der haus-
lich/ambulanten Pflege. 92% der Pflegebedirftigen erhalten Hilfen aus der Familie oder
Bekanntschaft, deren Engagement in der Regel die Basis daflr darstellt, dass eine
Pflege zu Hause Uberhaupt erst méglich wird. Von einer Tendenz zur Aufkiindigung
der Solidaritat zwischen unbeeintrachtigten und aktiv am gesellschaftlichen Leben teil-
nehmenden Menschen sowie Hilfebedrftigen, die entsprechende Einschrankungen
aufweisen, kann in der empirischen Wirklichkeit momentan keine Rede sein. Charakte-
ristisch ist vielmehr die weiterhin ungebrochen hohe Bereitschaft der Menschen, im
Bedarfsfall personliche Verantwortung flr die Sicherung der Lebensqualitat der eige-
nen Angehdrigen zu tbernehmen.

Als Trends und Entwicklungsperspektiven sind vor dem Hintergrund der Effekte des
demografischen Wandels die folgenden drei Besonderheiten mal3geblich.

1. Die gestiegene Anzahl hochbetagter pflegebedurftiger Menschen in privaten Haus-
halten wird in der Regel von nadheren Angehdrigen betreut, die selber bereits als
Menschen in der sog. dritten Lebensphase im Alter zwischen Anfang/Mitte 50 bis
Mitte/Ende 70 ,in die Jahre* gekommen sind. Sie haben den Ubergang in den
Ruhestand zum Teil bereits vollzogen und sind auch familiar hinsichtlich der
Betreuung der eigenen Kinder inzwischen entpflichtet. Nimmt man diejenigen pfle-
genden Angehdrigen hinzu, die selber bereits im hohen Lebensalter (80 Jahre oder
alter) sind und z.B. ihren inzwischen pflegebeddrftigen Partner oder ihre pflegebe-
durftige Partnerin versorgen, so zeigt sich, dass im Zuge des demografischen

230



Wandels nicht nur die Anzahl der pflegebedirftigen Hochbetagten, sondern bisher
ebenfalls auch die Anzahl der potenziellen pflegenden Angehérigen ansteigt. De-
mografischer Wandel ist demnach keine Einbahnstralle. Die Verlangerung der Le-
benserwartung und der damit einhergehende wachsende Anteil alterer Menschen
sollte nicht vereinseitigend als ,gesellschaftliche Last* interpretiert werden. Ent-
scheidend ist vielmehr, auch die damit einhergehenden neuen Potenziale einer al-
ternden Gesellschaft mit zu bertcksichtigen.

Die hauslichen Pflegearrangements haben sich starker ausdifferenziert und
dadurch weiter entwickelt. Pragend ist nach wie vor, dass in der Regel eine Person
im Haushalt die Rolle der Hauptpflegeperson Ubernimmt, ggf. unterstitzt durch
weitere Helferinnen und Helfer. Um welche Person es sich dabei handelt, hangt al-
lerdings inzwischen noch starker von den individuellen Lebensgegebenheiten ab.
Typische Hauptpflegepersonen sind entweder die Partnerinnen und Partner, bei
jungeren Pflegebedirftigen ein Elternteil oder aber die eigenen Kinder. Interessant
ist in diesem Zusammenhang, dass vor dem Hintergrund sich verandernder familia-
rer Lebensformen auch im Bereich der Pflege verstarkt eine Art von ,Intimitat auf
Distanz® realisierbar ist. Deutlich angestiegen ist z.B. von ehemals 20% auf inzwi-
schen 31% der Anteil der Pflegebedurftigen, die allein in einem Einpersonenhaus-
halt leben. Funktionieren kdnnen diese sog. singularisierten Lebensformen
deshalb, weil die Mehrheit der Pflegebedirftigen auch in diesem Fall Gber eine
private Hauptpflegeperson verfligt, die zum Teil im gleichen Haus, mehrheitlich
jedoch nicht weiter als 10 Minuten entfernt wohnt und die Betreuung und Versor-
gung organisiert. Zentral fir diese Entwicklung sind die Effekte der Mitte der 90iger
Jahre eingefiihrten Pflegeversicherung, die als Rahmenbedingung einen mafigeb-
lichen Anteil an dieser Stabilisierung der hauslichen Pflege gehabt haben dirfte.
Besonders auffallig ist dartber hinaus, dass im Vergleich zur Situation zu Beginn
der 90er Jahre der Anteil der mannlichen pflegenden Angehdrigen von 17% auf in-
zwischen 27% angestiegen ist. Es sind vor allem die Soéhne, die inzwischen im
Rahmen der Pflege auch unmittelbar als Hauptpflegeperson Verantwortung uber-
nehmen. Auch diese bemerkenswerten Gender-Aspekte dirften mafigeblich mit auf
die Wirkungen der Pflegeversicherung zurtickzuflhren sein. Die Verfugbarkeit Gber
ein regelmaliges Pflegegeld oder aber die Nutzung von professionellen Pflege-
einsatzen fihrt hier dazu, dass im Bedarfsfall auch mannliche Angehdrige die
hausliche Pflege tragen kdnnen. Die vorliegenden Ergebnisse deuten allerdings
darauf hin, dass Arrangements mit mannlichen Hauptpflegepersonen haufig insta-
biler sind, insbesondere auch deshalb, weil Frauen noch immer weitaus haufiger
als Manner eine ggf. vorhandene eigene Erwerbstatigkeit zu Gunsten der privaten
Pflege aufgeben.

Im Rahmen der privaten Pflegearrangements finden sich dartber hinaus auch inte-
ressante ,neue“ LOsungsansatze, bei denen mehrere private Helferinnen und
Helfer mit abgestuften Rollen oder auch in Kombination mit professionellen Akteu-
ren agieren bzw. bei denen Leistungen der Pflegeversicherung durch selbst be-
schaffte und privat finanzierte Hilfen erganzt werden. Wichtig ist in diesem Zusam-
menhang, dass inzwischen in immerhin 8% der Falle im Vergleich zu 4% zu Beginn
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der 90iger Jahre, die Rolle der Hauptpflegeperson von Nachbarn oder sonstigen
Bekannten, die nicht im engeren Sinne zur Familie gehdren, ibernommen wird.
Dort, wo keine traditionellen Familienkonstellationen vorhanden sind, konnen
demnach trotzdem private Arrangements aufgebaut werden, die eine Fortsetzung
der Lebensflhrung im eigenen Haushalt ermdglichen. MalRRgeblich bei diesen ver-
schiedenen und zum Teil auch sehr ,kreativen® Formen ist, dass die unterschiedli-
chen Ressourcen und Potenziale zur Sicherung der Versorgung und Betreuung im
privaten Haushalt sehr individuell kombiniert werden. Aus unserer Sicht gibt es bei
der privaten Organisation der Hilfe und Pflege keinen ,Kénigsweg“. Arrangements,
bei denen mehrere Personen und dabei nicht allein engere Angehodrige in die
Pflege und Betreuung einbezogen sind, oder bei denen auf professionelle Pflege-
leistungen von ambulanten Diensten zurlickgegriffen wird, sind nicht grundsatzlich
tragfahiger, als klassische Losungen mit einem pflegenden Angehorigen. Entschei-
dend ist vielmehr, die jeweiligen Bedingungen madglichst optimal zu nutzen und zu
situativ angepassten Losungen zu kommen. Dies kann z.B. bedeuten, die Geld-
leistung der Pflegeversicherung zu nutzen, um auf diese Weise einen Ausgleich fir
die Kosten, die mit einer Pflege durch die eigenen Angehdrigen verbunden sind, zu
ermoglichen. Genau so effektiv kann es jedoch sein, die Geldleistung der Pflege-
versicherung daflr zu nutzen, Freunde und Bekannte oder aber das nachbar-
schaftliche Umfeld starker und auch verbindlich mit einzubeziehen. Der Ruckgriff
auf professionelle Pflegeleistungen kann hingegen dort besonders wirksam sein,
wo insbesondere die Pflege ,am Koérper“ von privaten Helferinnen und Helfern nicht
hinreichend geleistet werden kann oder aber, wo aufgrund von zeitlichen Restrikti-
onen entsprechende Pflegetatigkeiten privat nicht abzusichern sind.

Die hauslichen Pflegearrangements erweisen sich vor dem Hintergrund der Effekte des
demografischen Wandels als flexibel und anpassungsfahig. Es finden sich Lésungen,
bei denen neue Akteure einbezogen sind und bei denen Elemente einer neuen Kultur
des Helfens in Deutschland aufscheinen. Besonders bemerkenswert ist in diesem Zu-
sammenhang auch die sich inzwischen in einem quantitativ nicht unerheblichem Um-
fang herauspragende neue Rolle des ehrenamtlichen Engagements. Immerhin 11%
der Pflegebedurftigen werden in der Regel stundenweise im Wochenverlauf von Eh-
renamtlichen, z.B. in Form von Besuchsdiensten, betreut. Freiwillige Helferinnen und
Helfer Gbernehmen auf diese Weise bereits jetzt eine wichtige Aufgabe bei der sozia-
len Betreuung und Integration. Derartige Besuchsdienste sind auf Kontinuitat angelegt
und stellen von daher ein neues Potenzial zur Betreuung von hilfebedirftigen
Menschen dar. Neuere wissenschaftliche Studien zeigen, dass die Bereitschaft zum
freiwilligen Engagement in Deutschland dabei als noch bei weitem nicht ausgeschopft
betrachtet werden kann (TNS Infratest Sozialforschung 2004 oder auch WIAD, TNS
Healthcare, TNS Infratest Sozialforschung 2004).

Mainstream im ambulanten Bereich ist allerdings nach wie vor ein hausliches Arran-
gement, bei dem die Pflege von einer einzelnen engen Angehdrigen getragen wird, die
in der Regel rund um die Uhr verfligbar ist. Diese traditionelle Form der Betreuung,
Versorgung und Unterstitzung von Pflegebeddrftigen in Privathaushalten war sicher-
lich bisher in Deutschland die entscheidende Voraussetzung daflr, dass die Mehrheit

232



der Pflegebediirftigen hauslich betreut werden konnte und wird auch in absehbarer
Zukunft das Bild pragen. Auf der anderen Seite ist diese traditionelle Form der familia-
ren Pflege aber auch mit nicht unerheblichen Risiken verbunden. Die Bereitschaft zur
Pflege ist vor diesem Hintergrund nicht immer nur alleiniger Ausdruck einer geflihlten
Solidaritat, sondern auch eine gesellschaftlich erwinschte Verpflichtung, der insbeson-
dere ,Frau“ sich als Angehorige nicht so einfach entziehen kann. Private Pflege wird
dadurch fliir die Angehorigen ein Stlick weit ,unkindbar®. Problematisch wird dies
immer dann, wenn die Pflegetatigkeit mit einer Uberlastung bzw. Uberforderung der
Angehorigen verbunden ist. Kérperliche Beanspruchung trifft sich an dieser Stelle mit
eigener emotionaler Hilflosigkeit und dem Geflihl, weder die damit verbundenen Anfor-
derungen bewaltigen, noch sein eigenes Leben selbstbestimmt gestalten zu kdnnen.

Isolation und fehlende Unterstitzung der privat Pflegenden korrespondiert nach wie vor
in einem erheblichen Ausmal} mit einer fehlenden Bereitschaft zur Selbstpflege. Nicht
mehr als 16% der Hauptpflegepersonen von Pflegebedurftigen greifen regelmafig auf
Beratungs- oder Unterstlitzungsangebote zurlick oder tauschen sich mit professionell
Pflegenden aus. Weitere 37% geben an, dies ab und an zu tun. Fast die Halfte der
pflegenden Angehdrigen ist jedoch Gberhaupt nicht in die im Bereich der Altenhilfe vor-
handenen Beratungsstrukturen eingebunden.

Auffallig ist, dass die Betroffenen die Nicht-Inanspruchnahme von Unterstiitzungs- und
Beratungsleistungen selber kaum als Defizit wahrnehmen. Insbesondere die Angehdri-
gen wirken eher reserviert gegenuber diesen Formen von professionellen Hilfsange-
boten. Fehlende Beratung wird vorrangig dann kritisiert, wenn in Akutsituationen, zum
Beispiel nach einem Krankenhausaufenthalt, Ansprechpartner fehlen (fehlende Uber-
leitungspflege). Im Alltag der hauslichen Pflege wird das Bedurfnis nach Austausch
und Beratung hingegen kaum artikuliert. Licken in der Versorgung werden dann
beklagt, wenn es im Tagesverlauf bei der Hilfe und Pflege zu zeitlichen Engpassen
kommt. Ihren eigenen Beratungs- und Unterstitzungsbedarf (,Selbst-Pflege®) reflektie-
ren pflegende Angehérige selten. Von daher sind die Befunde auch nicht allein im
Sinne von Versaumnissen auf der Seite der professionellen Leistungsanbieter zu inter-
pretieren, sondern ebenfalls als Ausdruck einer fehlenden Kultur des ,sich helfen
lassens*.

7.4 Rolle der professionellen ambulanten Versorgungssysteme

Die professionellen ambulanten Versorgungsangebote erganzen die privat und im We-
sentlichen aus dem familiaren Bereich erbrachte Pflege- und Betreuungstatigkeit. Das
Kernstick stellen hierbei die im Rahmen der Pflegeversicherung als sog. Sachleistun-
gen finanzierten und in der Regel korperbezogenen Pflegeleistungen dar. Hinzu
kommen hauswirtschaftliche Versorgungsleistungen, die ebenfalls im Rahmen der
Pflegeversicherung abgerechnet werden kdonnen. Die professionellen Pflegeleistungen
kénnen die privat aus Familie oder Bekanntschaft erbrachten Hilfen jedoch nicht erset-
zen. lhr Zweck besteht vielmehr darin, die pflegenden Angehoérigen zu entlasten, um
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auf diese Weise die Bereitschaft zur privaten Pflegetatigkeit aus Familie und Bekannt-
schaft zu sichern und zu stabilisieren. Die Hohe der Leistungen ist von daher auch
nicht bedarfsdeckend konzipiert.

Nach den Ergebnissen der Reprasentativerhebung ist der Aufwand an Pflege und
Betreuung, der von privaten Hauptpflegepersonen regelmaRig erbracht wird, im Falle
der Inanspruchnahme von professionellen Sachleistungen der Pflegeversicherung
nicht wesentlich niedriger, als wenn statt dessen das monatliche Pflegegeld genutzt
wird. Von daher kann es dann auch eigentlich nicht Gberraschen, dass auch heute
nicht mehr als 36% der Pflegebedurftigen im Vergleich zu 33% zu Beginn der 90er
Jahre, vor Einflhrung der Pflegeversicherung, professionelle Pflegeleistungen nutzen.
Die Haushalte wahlen nach wie vor mehrheitlich die Geldleistung der Pflegeversiche-
rung als Aufwandsentschadigung fir die umfangreichen, von den pflegenden Angeho-
rigen erbrachten Hilfeleistungen. Auf professionelle Dienste wird nur dann zurlckge-
griffen, wenn nicht genligend Hilfeleistungen privat aus der Familie erbracht werden
konnen oder aber wenn der pflegerische Bedarf den Einsatz von professionellen
Helfern, z. B. auf Anraten des Hausarztes, unbedingt erforderlich zu machen scheint.

Alles in allem auflern sich sowohl die Pflegebedirftigen als auch deren Angehdrige
sehr zufrieden mit der Art der Leistungserbringung durch die ambulanten Dienste.
Betont wird der hohe Grad an Fachlichkeit sowie auch die soziale Komponente, die mit
dem regelmafligen Besuch durch eine professionelle Fachkraft verbunden ist. Im
Zentrum der Tatigkeit der Fachkrafte steht, gemall deren Selbstverstandnis und auch
vor dem Hintergrund der zeitlichen Restriktionen, denen sie in der Regel unterliegen,
die kunstgerechte Erbringung der vereinbarten pflegerischen Leistungen. Unterent-
wickelt scheinen allerdings nach wie vor die Moglichkeiten zu sein, die die professio-
nellen Pflegekrafte vor Ort bei der Beratung der pflegenden Angehdrigen bzw. hinsicht-
lich einer Steuerung des Pflegeprozesses Ubernehmen koénnten. Ein Beitrag zur
weiteren Stabilisierung der hauslichen Pflege muss hier darin bestehen, die professio-
nellen Pflegekrafte bei ihrer Tatigkeit im Haushalt noch starker als bisher in die Lage zu
versetzen, im Sinne einer Anleitung der pflegenden Angehérigen bei der Bewaltigung
der typischerweise im Wochenverlauf entstehenden Probleme tatig zu werden.

Rein quantitativ betrachtet, kann davon ausgegangen werden, dass das Angebot an
ambulanten Pflegeleistungen in Deutschland hinreichend und auch flachendeckend
ausgebaut ist. Es stehen genligend ambulante Pflegedienste zur Verfliigung, und im
Bedarfsfall kbnnten damit auch noch deutlich mehr Pflegeeinsatze als bisher realisiert
werden. Hierbei gilt es jedoch zu beachten, dass sowohl die Art, als auch der Umfang
der von der Pflegeversicherung finanzierten professionellen Sachleistung eindeutig
definiert und pro Pflegestufe auch der Hohe nach festgelegt ist. Unterentwickelt ist dem
gegenuber die Inanspruchnahme von teilstationaren Angeboten im Rahmen der
Kurzzeit- oder Tagespflege. Insbesondere die Leistungserbringer weisen darauf hin,
dass es wirtschaftlich kaum mdglich ist, zusatzliche Kapazitdten als kontinuierliche
Angebote verfligbar zu halten, da die notwendige Nachfrage hierzu nicht ausreichend
vorhanden sei. Die Ausgestaltung der Pflegeversicherung liefert offenbar nicht genu-
gend Anreize zur Nutzung von teilstationaren Pflegeangeboten. Die hierzu im Rahmen
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von MuG Il durchgefiihrten exemplarischen Analysen auf Einzelfallebene zeigen, dass
bei einer Inanspruchnahme von teilstationaren Leistungen die privat von den Haushal-
ten zu tragenden Kosten relativ betrachtet am hochsten sind. Nicht hinreichend ist
dariber hinaus auch das Angebot an sog. niederschwelligen Hilfeleistungen. Gemeint
sind hierbei vor allen Dingen solche komplementaren Angebote, die darauf abzielen,
die pflegenden Angehdrigen zu beraten und zu entlasten sowie Strukturen, die dazu
dienen, ehrenamtliche Helferinnen und Helfer zu qualifizieren und zu begleiten. Aus-
baufahig erscheint auch das Angebot an sogenannten ,kleinen Hilfen“ im Haushalt
(kleinere handwerkliche Tatigkeiten, Einkaufen, Putzen etc.), sofern diese kurzfristig
und auch kostenglinstig abgerufen werden kdnnen. Die professionellen Leistungsan-
bieter sind an dieser Stelle nach wie vor zurlickhaltend, da der Aufbau von komple-
mentaren Angeboten in der Regel Eigeninvestitionen voraussetzt, die nicht unmittelbar
Uber die Leistungen der Pflegeversicherung abgerechnet werden kénnen.

Bewertet man die Leistungen der professionellen Dienste unter qualitativen Gesichts-
punkten, so ist die fachliche Gite der ambulant erbrachten Pflegeleistungen im We-
sentlichen unumstritten. Problematisch ist vielmehr die fehlende Flexibilitdt der Versor-
gungsangebote sowie die Unubersichtlichkeit und ungeniigende Vernetzung. Exempla-
risch werden diese strukturellen Defizite nach wie vor in besonderen Problemsituatio-
nen sichtbar, z. B. dann, wenn fur altere Menschen nach einem Krankenhausaufenthalt
die Frage auftritt, ob eine Rickkehr in die eigene Wohnung kurzfristig moglich ist.
Speziell in dieser Situation zeigen sich die negativen Effekte einer nicht vorhandenen
Abstimmung und Koordinierung der verschiedenen Hilfe- und Versorgungssysteme.
Die Angehorigen haben in der Regel keinen Ansprechpartner (case manager), der
einen Uberblick Uber die verschiedenen Méglichkeiten einer ambulanten Versorgung
und Betreuung hat und der Vorschlage fur eine erfolgreich zu bewaltigende hausliche
Pflege und Betreuung vorlegen kann. Hinzu kommt, dass die stationaren Versorgungs-
strukturen, wie bereits angesprochen, nicht auf eine Rickkehr in die eigene Hauslich-
keit ausgelegt sind.

7.5 Aspekte der Qualitat der hauslich-ambulanten Pflege

Sowohl die Pflegebedurftigen als auch deren Angehérige empfinden die Moglichkeit,
die notwendige Betreuung und Versorgung privat im eigenen Haushalt zu organisieren,
als Kernstlick einer Lebensqualitat im Alltag. Bei den betroffenen Pflegebedirftigen
steht von daher bei der Beurteilung ihrer Situation vor allen Dingen die Bereitschaft der
Angehorigen, die Pflege aufrecht zu erhalten sowie die Tragfahigkeit der damit verbun-
denen personlichen Beziehungen, im Vordergrund. Gegebenenfalls anfallende Prob-
leme in der Versorgung gehen bei den Pflegebedlrftigen dem gegeniber mit deutlich
geringerem Gewicht in die Bewertung ihrer Situation ein bzw. werden sogar bewusst in
Kauf genommen, so lange eine Lebensflihrung im eigenen Haushalt gewahrleistet
bleibt.
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Die pflegenden Angehdrigen reflektieren diesen Qualitatsmafstab. Auch bei ihnen
stehen Aspekte eines Sich Wohlfuhlens oder der Geborgenheit im Mittelpunkt, erganzt
um die Sicherung einer angemessenen pflegerischen und auch hauswirtschaftlichen
Grundversorgung. Professionelle Pflegekrafte haben dem gegeniber bei der Beurtei-
lung von Qualitat eher die ,kunstgerechte* Ausfihrung der Pflege bzw. die Férderung
von Selbstandigkeit im Blick. Diese unterschiedlichen Sichtweisen gilt es bei der Be-
wertung von Lebensqualitat in der ambulanten Pflege immer mit zu berticksichtigen.

Trotz der grof3en Zufriedenheit, die die Mehrheit der Pflegebedurftigen und auch deren
Angehorige mit der Moglichkeit einer Pflege zu Hause artikulieren, finden sich Hin-
weise auf vorhandene Licken in der Versorgung bis hin zur Benennung von offensicht-
lichen Pflegefehlern im Alltag. Fur rd. 18% der Pflegebedurftigen in privaten Haushal-
ten wird darauf verwiesen, dass der erforderliche Hilfebedarf im Alltag nicht immer hin-
reichend abgedeckt werden kann. 14% verweisen auf nicht genligende Pflegehilfen
und 12% auf nicht genugend hauswirtschaftliche Hilfen (Mehrfachnennungen). Die
Problembereiche, die sich hinter diesen Licken in der hauslichen Versorgung und
Betreuung verbergen, sind allerdings héchst unterschiedlich und im Rahmen einer re-
prasentativen Erhebung in ihrer Bedeutung nicht endgultig zu bewerten. Im Rahmen
der qualitativen Zusatzuntersuchungen wurden von den pflegenden Angehdrigen dies-
bezlglich zum Teil aber auch Hinweise auf gravierende Pflegefehler gegeben, z. B. im
Bereich der Flissigkeitszufuhr, dem Umgang mit Inkontinenz bzw. dem Problem von
Lagerungsfehlern, in deren Folge Druckgeschwiire (Dekubitus) auftreten kénnen. Auf-
fallig ist, dass diese Probleme in unterschiedlichen Pflegearrangements benannt
wurden und nicht etwa nur dann, wenn keinerlei professionelle Pflege in Anspruch ge-
nommen wird. Auf der anderen Seite lielken sich die genannten Probleme im Verlauf
des Pflegeprozesses jedoch in der Regel I6sen. Greift man auf die vom medizinischen
Dienst der Spitzenverbande der Krankenkassen (MDS) im ersten Bericht zur ,Qualitat
in der ambulanten und stationaren Pflege* vorgelegten Ergebnisse zurlick, so ist flr
den hauslich-ambulanten Bereich davon auszugehen, dass rd. 90% der Pflegebedurf-
tigen, Uber alle Versorgungsbereiche hinweg betrachtet, angemessen gepflegt werden.
In der ambulanten Pflege wurde, gemaf den Ergebnissen der hierbei vorgenommenen
stichprobenartigen Prufungen, bei 9% der untersuchten Pflegebedurftigen ein unzurei-
chender Pflegezustand dokumentiert (MDS 2004).

Problematische Aspekte in der hauslichen Betreuung von Pflegebedurftigen zeigen
sich darlber hinaus hinsichtlich der medizinischen Versorgung im engeren Sinne sowie
im Bereich der Rehabilitation. Zwar hat so gut wie jeder Pflegebedirftige einen Haus-
arzt und auch die Versorgung mit bendtigten medizinischen Hilfsmitteln hat sich im
Vergleich zur Situation zu Beginn der 90er Jahre inzwischen noch weiter verbessert.
Im Bereich der Heilmittelversorgung (Krankengymnastik, Schmerztherapie etc.) findet
sich hingegen nach wie vor das bekannte Muster, dass die Inanspruchnahme derarti-
ger therapeutischer Leistungen mit zunehmendem Alter der Person deutlich abnimmt.
Zielgerichtete Mallnahmen einer Rehabilitation sind nur bei einer kleinen Minderheit
von Pflegebedurftigen identifizierbar. Unbefriedigend ist insbesondere der Umgang mit
gerontopsychiatrischen Erkrankungen. Nach den Ergebnissen der vertiefenden Zu-
satzuntersuchung zur Situation Demenzkranker wurde flir weniger als ein Drittel der

236



Betroffenen eine arztlich gestellte Demenzdiagnose berichtet. Nur 15% nahmen zum
Zeitpunkt der Befragung antidementiv wirkende Medikamente ein. Speziell im leichten
Demenzstadium, also in dem Erkrankungsverlauf, in dem arztliche Intervention im
Hinblick auf die Verzégerung von kognitivem Abbau und Eintritt von umfassender Hilfe-
und Pflegebedurftigkeit noch am meisten versprechen, war der Anteil von diagnosti-
zierten und behandelten Betroffenen am geringsten. Vergleichbares gilt auch flir das
Problemfeld der depressiven Erkrankungen. Berichtet wurde zwar, dass ent-
sprechende Medikamente (Beruhigungsmittel, Schlafmittel oder auch Antidepressiva)
genommen werden. Die qualitativen Untersuchungsergebnisse deuten allerdings
darauf hin, dass dies meist ohne fachkundige Diagnose oder Behandlung geschieht.

Deutlich verbessert hat sich hingegen die Wohnsituation der Hilfe- und Pflegebedurfti-
gen. Im Unterschied zur Situation zu Beginn der 90er Jahre verfligen inzwischen fast
30% der Haushalte, in denen Pflegebedurftige betreut werden, tGber ein pflegegerecht
ausgebautes Bad bzw. eine entsprechende Toilette. Fast 60% der Wohnungen sind
barrierefrei, d. h. ohne Stufen, zu erreichen.

Als gravierendes Problem auch im Bereich der Qualitat der hduslichen Pflege erweist
sich nach wie vor die aulRerordentlich hohe Belastung der pflegenden Angehdrigen. Als
groRte Belastung werden die zeitlichen Einschréankungen, die bei der Ubernahme einer
Rolle als Hauptpflegeperson entstehen, bewertet. Nach wie vor ist eine Verfligbarkeit
rund um die Uhr zu gewahrleisten. Insgesamt liegt meist eine Kombination von mehre-
ren Belastungsfaktoren vor, sowohl in physischer Hinsicht, etwa in Gestalt von Ricken-
schmerzen etc., als auch emotional im Hinblick auf das Schicksal der betroffenen
pflegebediirftigen Angehorigen.

7.6 Kooperation und Vernetzung der Leistungsangebote

Grundsatzlich lasst sich festhalten, dass die wichtigste Form der Vernetzung von Leis-
tungsanbietern, Kostentragern und (kommunaler) Altenhilfeplanung in der Kooperation
in regionalen Arbeitsgemeinschaften bzw. Planungskonferenzen besteht. Kriterium far
Vernetzung ist hierbei, dass sich Leistungsanbieter unterschiedlicher Trager, die in der
Regel miteinander im Wettbewerb stehen, bzw. Anbieter, die unterschiedliche Spektren
des Versorgungssystems abdecken (professionelle Pflegeangebote, medizinische Ver-
sorgung und Rehabilitation, Beratungsstrukturen bzw. Selbsthilfeeinrichtungen) zu-
sammenfinden und dabei mit den relevanten Kostentragern und der kommunalen
Altenhilfeplanung kooperieren. Pflegekonferenzen oder Arbeitsgemeinschaften stellen
eine Grundlage dar, auf der sich dann weitere und konkret wirksame Formen der Ver-
netzung der Leistungsangebote entwickeln kénnen. Entsprechende Gremien kénnen
sowohl planerische Aufgaben Ubernehmen, als auch Versorgungsschnittstellen ab-
stimmen, gemeinsame Qualitatsstandards definieren und vor allem auch Modelle ent-
wickeln, bei denen die verschiedenen Kostentrager, die im Bereich der Altenhilfe rele-
vant sind (Pflegekassen, Sozialhilfetrager, Kommunen im Bereich der Daseinsvorsorge
etc.) sinnvoll kooperieren und ihre finanziellen Aufwendungen bindeln kénnen.
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Unmittelbar wirksam werden diese Formen einer Ubergeordneten Vernetzung (Care
Management) dann, wenn damit verbunden ist, fir die Hilfe- und Pflegebedurftigen und
deren Angehdrige Anlaufstellen zu schaffen, die die notwendigen Beratungsangebote
vorhalten (Bedarfsassessment bzw. Schaffung von Angebotstransparenz), Hilfeange-
bote vermitteln (Lotsenfunktion) und auch insgesamt im Sinne einer anwaltschaftlichen
Funktion die Interessen von Pflegebediirftigen in die Versorgungslandschaft einbringen
(Verbraucherschutz). Derartige case management orientierten Ansatze lieen sich in
mehr oder weniger ausgepragter Form exemplarisch in Nirnberg, Minster und auch
im Ortenaukreis finden. Nach wie vor deuten die Gesamtbefunde allerdings darauf hin,
dass sich ein kommunales Verbundsystem in der Breite der Altenhilfe in Deutschland
erst langsam und eher zu etablieren beginnt.*

7.7 Ansatze zu einer regionalen Wirkungsorientierung

An allen drei im Rahmen der Zusatzuntersuchung zu dieser Thematik untersuchten
Standorten finden sich ebenfalls Ansatze einer praxisrelevanten wirkungsorientierten
Steuerung.

Wirkungsziele als Voraussetzung einer derartigen Steuerung von kommunalen Alten-
hilfeangeboten, werden an allen drei Standorten explizit benannt und Uber die ndhere
Beschreibung der Zielgruppen und des zu erreichenden Zustandes auch konkretisiert.
Die Art der Definition derartiger Wirkungsziele verlauft allerdings sehr unterschiedlich.
Ein wirklicher Diskussionsprozess, bei dem verschiedene Akteure beteiligt sind, lasst
sich hierbei nicht feststellen. Meistens findet die Zielbildung innerhalb der Sozialver-
waltung statt. Eine direkte Beteiligung von Seniorinnen und Senioren als der in diesem
Fall relevanten Zielgruppe, findet in der Regel nicht statt.

Entsprechend unterschiedlich verlauft auch der Prozess der Bedirfnisfeststellung. Die
Art der Einbindung ist auch in diesem Fall im Wesentlichen passiv. Die Sozialverwal-
tungen fiihren hierbei, allerdings eher unsystematisch, im Rahmen eines fachlichen
Austausches, die Erfahrungen der Leistungsanbieter bzw. von relevanten ,Experten® in
der Kommune zusammen bzw. werten vorliegende Beschwerden und Beratungsanfra-
gen aus. Hinzu kommen die ggf. im Rahmen der Altenhilfeplanung auf regionaler
Ebene erstellten Ergebnisse von Bedarfsprognosen sowie die Vorgaben, die sich aus
den Schwerpunktsetzungen und den Rahmenbedingungen, die fir die jeweiligen
Lander gelten, ergeben.

Die Realisierung der Wirkungsziele erfolgt an allen Standorten im Sinne einer ange-
botsorientierten Steuerung. Verwaltung und Politik definieren, wie dargestellt, mehr
oder weniger konkret entsprechende Wirkungsziele und stellen hierfiir finanzielle For-
dermittel zur Verfligung. Am weitesten entwickelt erscheint diese Form einer wirkungs-

40 Vgl. hierzu z. B. die Ergebnisse des Bundesmodellprogramms ,Altenhilfestrukturen der Zukunft*

(WIAD, TNS Health, TNS Infratest Sozialforschung 2004).
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orientierten Steuerung zur Zeit im Bereich der Férderung von ehrenamtlichem Enga-
gement zu sein. Durch die finanzielle Férderung von Projekten, die auf die Mobilisie-
rung von freiwilligen Helferinnen und Helfern abzielen, kann in diesem Fall eine direkte
Koppelung von Geld und Wirkung erzielt werden.

Ein Wirkungscontrolling ist hingegen an den Standorten nach wie vor eher unterentwi-
ckelt. In der Regel beschrankt sich ein derartiges Controlling darauf, im Falle von Be-
schwerden die notwendige Versorgungsqualitdt von professionellen Dienstleistungen
zu Uberprifen, um gravierende Pflegemangel zu vermeiden. Von einem systemati-
schen Controlling der weitergehenden Wirkungsziele kann hingegen momentan eher
noch keine Rede sein.

Notig ist im Sinne eines Ausbaus der vorhandenen Ansatzpunkte einer wirkungsorien-
tierten Steuerung

— die in den Kommunen vorhandenen Wirkungsziele noch starker als bisher zu
prazisieren und zu operationalisieren,

— die relevanten Zielgruppen mit ihren Bedirfnissen und Bedarfslagen direkter als
bisher mit einzubinden,

— die kommunalen Férdermaf®nahmen, z. B. in Form von konkreten Vertragen zur
Zielrealisierung, starker als bisher zu formalisieren,

— und schliel3lich tragertibergreifende Vergleiche als Ansatz fiir ein wirkungsorientier-
tes Controlling zu entwickeln.

Auf diese Weise kdnnen sich Mdglichkeiten ergeben, die knappen finanziellen Mittel
noch starker als bisher zur bedarfsadaquaten Ausgestaltung der kommunalen Alten-
hilfestrukturen zu verwenden.
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8. Schlussfolgerungen, sozialpolitische Implikationen und Ausblick

Ziel dieses Integrierten Gesamtberichts war es, einen umfassenden Uberblick tber die
Befunde aus MuG Il zu geben. Am Ende des Berichts seien nun noch einige Schluss-
folgerungen und sozialpolitische Implikationen formuliert.

Als allgemeine Rahmenbedingung ist zunachst einmal der auch mit den Daten aus
MuG IIl zu untermauernde Befund festzuhalten, dass seit Anfang der 90er Jahre die
Anzahl der Pflegebedirftigen und Hilfebedurftigen weiter angestiegen ist. Die demo-
grafische Entwicklung in Deutschland hat zu diesem Anstieg gefiihrt und es ist zu er-
warten, dass sich dieser Trend auch in der Zukunft fortsetzt. Gleichzeitig ist es wichtig
zu betonen, dass sich das (relative) Pflegerisiko in einzelnen Altersgruppen, insbeson-
dere im Bereich der Hochaltrigkeit, in dem betrachteten Untersuchungszeitraum
zwischen 1991 und 2002 nicht bedeutsam verandert hat. Es gibt vielmehr empirische
Hinweise daflir, dass sich die Selbstandigkeitspotenziale insbesondere bei hochaltri-
gen Frauen in den letzten 10 Jahren sogar verbessert haben.

In der gesellschaftspolitischen Perspektive ist es wichtig, diese ausgepragte Differen-
ziertheit in den Hilfe- und Pflegebedurftigkeitstrends sowie hinsichtlich der unterschied-
lichen Formen des Alterns eingehend zu wirdigen. Von daher sollte auch die auf
Grund der demografischen Entwicklung absehbare Zunahme der Zahl der Pflegebe-
dirftigen stets vor dem Hintergrund der sich gleichzeitig abzeichnenden Verbesserun-
gen in der Alltagskompetenz alter Menschen gesehen werden. Noch einen Schritt
weitergehend lasst sich sagen, dass die Moglichkeiten, praventiv eine Hilfe- und
Pflegebedurftigkeit zu vermeiden oder aber vorhandene Beeintrachtigungen zu kom-
pensieren, noch nie so gut wie heute waren. Die Erhaltung entsprechender Potenziale
bis ins (hohe) Alter sollte deshalb so intensiv wie moglich gefordert werden. Neben
einer an personlicher Gesundheit, Selbstandigkeit, Aktivitdt und sozialer Eingebunden-
heit orientierten Lebensflihrung ist es ebenfalls wichtig, dass im Falle von auftretenden
Beeintrachtigungen im Alter, etwa bei chronischen Erkrankungen oder z.B. auch als
Folge eines Unfalls, den Betroffenen und deren Angehdrigen ein niederschwellig zu-
gangliches Beratungsangebot verflgbar ist, das die Moglichkeiten des Erhalts von
Selbstandigkeit aufzeigt sowie geeignete Hilfeangebote vermittelt. Die MuG Ill Befunde
zeigen, dass insbesondere diese Angebote heute in Deutschland noch immer nicht
umfassend, flexibel, passférmig und reaktionsschnell genug ausgebaut sind. Als be-
sonders problematisch erweist sich hierbei auch die nach wie vor vorhandene scharfe
Trennung von hauslicher und stationérer Pflege. Ein Ubergang in eine stationare
Betreuung, z.B. als Folge einer akuten Verschlechterung des Gesundheitszustandes
etwa nach einem Krankenhausaufenthalt oder im Falle einer krisenhaften Zuspitzung in
der hauslichen Pflege, wirkt in der Regel als ,Einbahnstrae®, ganz unabhangig davon,
ob im weiteren Verlauf ggf. auch wieder eine Lebensfiihrung im eigenen Haushalt oder
in einer sonstigen ambulanten Wohnform méglich ware. Vieles spricht dafur, dass einer
case management orientierten Beratung sowie der Schaffung von Durchlassigkeit
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zwischen ambulanter und stationarer Versorgung auch im Hinblick auf die Einflihrung
des Fallpauschalen-Systems (DRG) in Deutschland eine wichtige Rolle zufallen wird.
So kann etwa eine umfassende Nachbetreuung von alten Patienten/innen nach (relativ
kurzem) Krankenhausaufenthalt in Zukunft zu einem méglicherweise entscheidenden
Instrument daflr werden, bei vorhandener Pflegebedurftigkeit eine vorschnelle bzw.
nicht mehr riickgangig zu machende Ubersiedlung in ein Heim zu vermeiden.

Diese Akzentuierung hangt unmittelbar mit einem weiteren Zentralbefund von MuG llI
zusammen, namlich der vorhandenen grof3en Bereitschaft und Fahigkeit der privaten
Netzwerke, den lberwiegenden Teil der Pflege in stabiler Weise Uber langere Zeit-
raume hinweg zu erbringen. Es ist vor allen Dingen der bemerkenswert grof3en und
stabilen Leistungsfahigkeit der Familie geschuldet, dass in Deutschland der von der
UbergroRen Mehrheit der Betroffenen gewtlinschte Vorrang der hauslichen vor der sta-
tionaren Pflege auch tatsachlich umgesetzt werden kann. Besonders bedeutsam ist,
dass die Pflegebedirftigen mehrheitlich von Familienangehoérigen betreut werden, die
selber bereits alter sind. Es ist im Kern die ,dritte Lebensphase®, im Alter zwischen
Anfang/Mitte 50 bis Mitte/Ende 70 Jahren, die die Pflege der hochbetagten Menschen
in der ,vierten Lebensphase® tragt. Darliber hinaus hat die Stabilitat familiarer Hilfe-
strukturen auch deutlich von der Einfiihrung der Pflegeversicherung profitiert. Neben
dem vollzogenen weiteren Ausbau der Strukturen der Altenhilfe, wirkt sich hierbei auch
die inzwischen verbesserte Versorgung mit (medizinischen) Hilfsmitteln sowie die For-
derung einer pflegegerechteren Ausstattung der Wohnungen positiv aus, wobei dies-
bezuglich allerdings noch weitere Optimierungen mdoglich und auch notwendig sind.
Auch zeichnen sich im Vergleich zur Situation zu Beginn der 90iger Jahre Veranderun-
gen in den hauslichen Pflegearrangements ab, die zeigen, dass sich in der ,Helferkul-
tur® in Deutschland etwas bewegt und neue Formen der Organisation der Hilfe- und
Pflege sich zu entwickeln beginnen (tendenziell mehr mannliche pflegende Angehd-
rige, Pflegeleistungen aus Nachbarschaft und Bekanntschaft, individuelle Arrange-
ments mit verschiedenen privaten und professionellen Akteuren etc.), welche ange-
sichts der im Zuge des demografischen Wandels eher schrumpfenden familiaren Po-
tenziale in Zukunft sehr bedeutsam werden dirften. Eine gro3e Herausforderung der
Altenpolitik besteht darin, diese Trends weiter aktiv zu unterstitzen und zu férdern.
Hierbei sollte allerdings auch nicht lGbersehen werden, dass die heute ebenfalls ge-
fuhrten Debatten um ein starkere Integration von alteren Menschen in die Arbeitswelt
bzw. die geforderte Verlangerung der Lebensarbeitszeit zum Zwecke der Entlastung
der Sozialversicherungssysteme an dieser Stelle natirlich auch zu Zielkonflikten flihren
kann.

Unbestritten ist, dass die auf der anderen Seite jedoch ebenfalls feststellbare relative
Fragilitat und Uberlastung des familidren Hilfesystems auch weiterhin groBer Aufmerk-
samkeit bedarf. Auch in diesem Fall ist es ermutigend, wenn die MuG |l Befunde die
Sicht unterstitzen, dass es so gut wie keine Form von Pflegebedlrftigkeit gibt, die
nicht auch in einem hauslichen Setting betreut werden kann. Im Gegenteil ist auch
heute fir den hauslichen Bereich die Versorgung schwerster Auspragung von Pflege-
bediirftigkeit in einen auch quantitativ erheblichen Umfang zu beobachten. Uberaus
bedeutsam sind auch die vorliegenden Ergebnisse zur Situation von alleinstehenden
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alteren Menschen. So sagt zum Beispiel die Strukturvariable Alleinleben noch nichts
Uber mdégliche Versorgungsprobleme und —engpasse aus, wenn nicht auch gleichzeitig
die tatsachlich verfligbaren Ressourcen in den sozialen Netzwerken beachtet werden,
Uiber die auch die Mehrheit der Alteren in Einpersonenhaushalten verfiigt. Auch in
diesem Fall erscheint es als Uberaus nutzbringend, die Entwicklung und Ausgestaltung
von sozialen Ressourcen und von ,neuen® Wohnformen zu férdern, wenn es um trag-
fahige Perspektiven jenseits einer stationaren Versorgung im Falle von Pflegebedurf-
tigkeit geht. Die Untersuchungsergebnisse machen allerdings deutlich, dass gerade
diesbezlglich bei den Pflegebedirftigen und deren Angehdrigen noch immer Informa-
tionsdefizite festzustellen sind. Es hat den Eindruck, dass sich die Mehrheit der Hilfe-
und Pflegebedulrftigen unter Begriffen wie ,Betreutes Wohnen®, ,Seniorenwohnge-
meinschaften® 0.a. praktisch nach wie vor eher wenig vorstellen kann.

Als prekar stellt sich die Situation der Pflege von an Demenz erkrankten Personen in
privaten Haushalten dar. Es ist erschreckend, wie selten demenziell Erkrankte auch
tatsachlich von ihren Hausarzten als solche erkannt und angemessen betreut werden.
Auch bestatigt sich in MuG Il der in der internationalen Literatur vielfach belegte
Befund, dass die Belastungen der familiaren Pflege bei der Versorgung eines demen-
ziell erkrankten Angehdrigen besonders hoch sind. Professionelle Dienste scheinen
nur eine untergeordnete Rolle in Bezug auf Entlastung zu spielen. Umso uberraschen-
der ist der MuG Ill Befund einer lberwiegend hohen Stabilitdt auch dieser Pflegearran-
gements, obwohl professionelle Beratungs- und Unterstlitzungsangebote auch hier nur
relativ selten in Anspruch genommen werden. Diese Stabilitat wird allerdings in vielen
Fallen nur unter Aufbietung eines Maximums an vorhandenen familidaren Ressourcen
gewabhrleistet und ist demnach im Hinblick auf den weiteren Betreuungsverlauf mit er-
heblichen Risiken verbunden. Eine weitere Verbesserung der familidren Versorgungs-
situation bei demenziell Erkrankten sollte deswegen eine sehr hohe Prioritat besitzen.
Vieles spricht daflir, dass sowohl die Forschung, als auch die im Demenz-Support
praktisch tatigen Akteure starker als bisher die Bedeutung der ambulanten Betreuung
von demenziell Erkrankten ins Blickfeld nehmen sollten. Die hausliche Pflege ist auch
im Falle einer demenziellen Erkrankung nicht nur als Ubergangsstadium hin zu einer
mehr oder minder schnell anstehenden stationaren Unterbringung zu betrachten. Notig
ist vielmehr zu klaren, wie in diesem Fall geeignete hausliche Milieus ausgestaltet
werden kénnen und welche Mdglichkeiten bestehen, die Angehdrigen insbesondere im
Umgang mit den im Falle einer Demenz haufig auftretenden und als besonders belas-
tend empfundenen typischen gerontopsychiatrischen Symptomatiken zu unterstiitzen.

Dass die hausliche Betreuung bei den unterschiedlichen Formen von Hilfe- und Pflege-
bedurftigkeit Uber langere Zeitraume stabil moglich ist, hangt im Einzelnen mit einer
ganzen Kette von Faktoren zusammen. Hierbei hat es allerdings den Anschein, dass
es nach wie vor dem Zufall Uberlassen bleibt, ob ein Maximum dieser Elemente im
Sinne einer Stlitzung der Stabilitat der Pflegesituation auch greifen kann. Defizite
liegen auch hier zum einen in der nicht umfassend genug angelegten Beratung sowie
einem in der Breite der Altenhilfe nicht hinreichend vorhandenem Care- bzw. Case-
Management. Dartber hinaus zeigen die Befunde jedoch ebenfalls, dass die familiar
und privat organisierte Pflege auch selber mit einer Tendenz verbunden ist, sich nicht
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rechtzeitig genug geeignete professionelle Hilfe einzuholen bzw. zum Teil sogar auf
Distanz zur den in der Altenhilfe verfligbaren Beratungs- und Unterstitzungsangeboten
zu gehen. So positiv die Bereitschaft zu bewerten ist, die Pflege der eigenen Angehori-
gen nicht an professionelle Institutionen delegieren zu wollen, so darf dies im Umkehr-
schluss nicht dazu fuhren, Hilfebedurftigkeit als privat zu tragendes Schicksal zu inter-
pretieren, dass ausschliefdlich im Kreis der eigenen Familie bewaltigt werden kann und
muss.

Vieles spricht dafir, dass vor diesem Hintergrund auch ein Paradigmenwechsel in der
professionellen Pflege erforderlich ist. Noch immer ist es die pflegebedirftige Person in
ihrer Rolle als ,Patientin®, die im Zentrum der professionellen Leistungserbringer steht.
Aus der Perspektive einer gelingenden Pflege sind die betreuenden Angehérigen
jedoch eine mindestens genauso wichtige Klientel, die von Pflegekraften in ihrer Tatig-
keit mit begleitet und in geeignete Beratungs- und Unterstitzungsangebote eingebun-
den werden mussen. Eine bedeutsame Funktion kommt auch in dieser Hinsicht der
verstarkten Mobilisierung von ehrenamtlichem Engagement zu. Regelmafige Be-
suchsdienste oder andere Formen aufsuchender Hilfe wirken niederschwellig, auch
deshalb, weil sie fir die Betroffenen in der Regel mit keinerlei zusatzlichen Kosten ver-
bunden sind, und stof3en bei Betroffenen haufig eher auf Akzeptanz, als der Ruickgriff
auf professionelle Einsatze von Pflegekraften. Ehrenamt kann in diesem Sinne nicht
nur als neues Potenzial im Bereich der sozialen Betreuung wirken, sondern auch eine
wichtige Rolle als , Tiiréffner” zum Beispiel hin zu alleinlebenden Alteren ohne Angehé-
rigen oder zu eher isoliert agierenden Arrangements Ubernehmen. Die in Deutschland
inzwischen vorliegenden Ergebnisse zur Evaluation der Wirkungen von burgerschaft-
lichem Engagement zeigen, dass die Moglichkeiten zur Mobilisierung von freiwilligen
Helferinnen und Helfern nach wie vor nicht ausgeschdpft sind. Deutlich wird dabei al-
lerdings ebenfalls, dass fiir den Ausbau und die nachhaltige Férderung von Engage-
ment auch eine professionelle Infrastruktur vorgehalten werden muss, die sowohl die
Gewinnung, als auch die notwendige Qualifizierung und Begleitung von freiwilligen
Helferinnen und Helfern flankiert und absichert.

Ein anderer Weg zur Starkung der Inanspruchnahme von externer Beratung besteht
darin, geeignete Anreizstrukturen fir die privaten Haushalte zu schaffen. Eine mdgliche
Form hierflr kdnnte in der Einfihrung von sogenannten personlichen Budgets als neue
Variante der Vergabe der Leistungen der Pflegeversicherung bestehen. Hierbei wird
den privaten Pflegehaushalten die Mdglichkeit erdffnet, die bisher nur als Sachleistun-
gen im engeren Bereich der Grundpflege und der hauswirtschaftlichen Versorgung
abrufbaren, jedoch im Vergleich zum monatlichen Pflegegeld finanziell hGher dotierten
Leistungsbudgets direkt zur individuell angemessenen Ausgestaltung des hauslichen
Pflegearrangements zu nutzen. Voraussetzung hierfir ist allerdings, dass der konkrete
Einsatz der Mittel in Abstimmung mit einem hierfir zustdndigen Case Manager er-
folgt.*' Ein wichtiger flankierender Beitrag besteht hierbei darin, die Kundenorientierung
auf dem Altenhilfemarkt weiter zu beférdern. Hierflr ist es notwendig, durch Verbesse-
rung der Markttransparenz sowie durch Férderung einer entsprechenden Haltung bei

*1" Diese neue Variante der Leistungsvergabe wird gegenwartig in einem mehrjahrigen Modellversuch in

Deutschland erprobt und wissenschaftlich begleitet.
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den Leistungsanbietern, die Moglichkeiten flr qualitatsgeleitete Entscheidungen bei
den Betroffenen zu starken. Dies ist nicht zuletzt auch eine Aufklarungsaufgabe in
Bezug auf die heute mittlere Generation (,Babyboomer®), die wahrscheinlich deutlich
bessere Voraussetzungen besitzt, um zukinftig eine Kundenorientierung auf dem
Altenhilfemarkt auch tatsachlich umzusetzen.

Die MuG Befunde zeigen, dass passformige Angebote und die weitere Verbesserung
der Lebensqualitat von alteren hilfe- und pflegebedurftigen Menschen und ihren Ange-
horigen nicht losgel6st von regionalen Unterschieden und kommunalen Besonderhei-
ten gesehen werden kénnen und dirfen. Die Pflegequalitatsdiskussion muss auch
diese Ebenen mit einbeziehen und Méglichkeiten der Verbesserung, etwa auf der
Ebene der Kommune, missen zukiinftig effektiver genutzt werden. Eine wesentliche
sozialpolitische Aufgabe besteht hier darin, Kommunen bzw. Landkreisen Instrumente
an die Hand zu geben, um Entscheidungs-, Planungs- und Umsetzungsprozesse sys-
tematisch zu reflektieren und zu optimieren.

Ambulant vor Stationar ist alles in allem betrachtet kein Auslaufmodell, sondern auch
vor dem Hintergrund der Effekte des demografischen Wandels ein nach wie vor
realistisches Konzept zur Sicherung von Selbstandigkeit und Lebensqualitat im Falle
von Hilfe- und Pflegebedurftigkeit. Voraussetzung ist allerdings, die hierflr erforder-
lichen Rahmenbedingungen zu schaffen und abzusichern. Dreh- und Angelpunkt sollte
hierbei sein, noch starker als bisher sowohl die Selbsthilfepotenziale der Betroffenen,
als auch die generelle Fahigkeit von Angehorigen und privaten Netzwerken, die haus-
liche Betreuung und Versorgung zu tragen, zu starken. Die Leistungsfahigkeit der pro-
fessionellen Angebote muss sich daran bemessen, die verschiedenen Formen privater
Hilfe- und Pflegearrangements adaquat zu unterstutzen und zu stabilisieren.

Es sei schliel3lich noch darauf hingewiesen, dass in MuG Il die Situation von alteren
Migranten/innen mit Hilfe- und Pflegebedarf nicht in fokussierter Weise analysiert
worden ist. Dass auch hier eine Zukunftsaufgabe der Altenpolitik liegt, bedarf an dieser
Stelle sicher nicht eigens der Erwahnung. Die vorhandenen MuG Ergebnisse unter-
stitzen jedoch die Aussage, dass auch kultursensiblen Pflegeangeboten in Zukunft
eine grole Rolle zukommen wird.

MuG Il hat mit seinen unterschiedlichen Zugangen aktuelle und belastbare Daten zu
Hilfe- und Pflegebedarf in Privathaushalten zur Verfligung gestellt. Eine solche Quer-
schnittsstudie bietet auch Moglichkeiten des Vergleichs mit friiheren Querschnitten. So
stellen die MuG Studien im Zeitvergleich 1991 und 2002 derzeit in Deutschland mit die
beste Datenbasis daflir bereit, um Verbesserungen in der Alltagskompetenz von Senio-
ren/innen auch empirisch zu belegen und damit die Orientierung der Seniorenpolitik in
Deutschland an Potenzialen des Alters (und nicht so sehr an einem Defizitbild des
Alters) mit wichtigen diesbezlglichen Evidenzen zu untermauern. Noch aussagekrafti-
ger waren Studien zu Hilfe- und Pflegebedarf mit echtem Langsschnittcharakter, die es
in Deutschland im Unterschied zu anderen Landern (vor allem USA) praktisch noch gar
nicht gibt. Erst solche Studien erlauben Aussagen zu dem prozesshaften Charakter
von Hilfe- und Pflegebediirftigkeit und zu einer empirisch begriindbaren Ursachenein-
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schatzung dahingehend, welche intra- und extraindividuellen Faktoren kurz- und lan-
gerfristig die Entstehung von Hilfe- und Pflegebedurftigkeit beglnstigen oder verhin-
dern. Aus unserer Sicht besteht diesbeziglich in Deutschland ein eklatanter Nachhol-
bedarf.

Zum Abschluss soll noch einmal darauf verwiesen werden, dass fir ein umfassendes
Bild der Situation von Hilfe- und Pflegebedarf in Deutschland natirlich auch eine Be-
rucksichtigung der stationaren Wohnformen notwendig ist. Die Bundesregierung hat
deshalb dankenswerter Weise auch eine neue Studie zu den Moglichkeiten und
Grenzen selbstandiger Lebensflihrung in Heimen (MuG V) in Auftrag gegeben, deren
Ergebnisse voraussichtlich ab 2007 vorliegen durften.
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Summary

Potential and Limitation of Independent Living in Private Households in
Germany

This report is a compilation of major findings of the project “Potential and Limitations of
Independent Living in Private Households.” The empirical basis was provided by a
research consortium funded by the Ministry of Family Affairs, Seniors, Women and
Youth. State wide representative data collection was combined with in-depth studies
targeting the situation of older people with dementia-related disorders, the diversity in
care arrangements, monetary issues of help and care provision, regional differences
and community-related perspectives. The consortium was headed by TNS Infratest
Social Research (Munich), which was also responsible for the representative study
arm. Additionally, the Central Institute of Mental Health (Mannheim) provided the
dementia-related findings, the research group of Heinemann & Partners (Berlin) the
study on care arrangements, the Institute of Social Research and Societal Policy
(Cologne) findings on regional similarities and differences and the Jan Schrdder
Consulting Group (Bonn) insights on planning and decision-making processes on the
community level. The main research aims were as follows:

1. Update of representative data on basic care needs in Germany against the ongoing
demographic shift toward an ageing German society.

2. ldentification of trends in basic care and help needs and potentials for independent
living comparing age cohorts studied in 1991 (first representative data collection on
basic care needs in Germany) with the respective age cohorts in 2002 (the data
collection year of the current study).

3. Analysis of the situation of older people with dementia-related disorders who live in
a private household setting and of their family caregivers.

4. Analysis of a multitude of help and care arrangements, by contrasting the
perspective of the care receiving person with the one of family caregivers and pro-
fessionals care providers.

5. Analysis of the role of the regional context, in which the individual experience of
basic care is placed in with special consideration of urban versus rural regions.

6. Better understanding of planning and decision-making processes and quality assur-
ance issues of the help and care providing system in communities.

Data was gathered in the years 2002 thru 2004, depending on the different arms of the
study. While the representative data collection was completed already end of 2002 /
beginning of 2003, the study with demented older adults only ended in the fall of 2004.

The representative data are based on a probability sample of the German population
amounting to 52,916 persons, from which those with at least one deficit in a range of
activities of daily living (ADL) were selected for further analyses. This resulted in
sample of 2,675 persons. In addition, a probability sample of 4.701 persons aged 70
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years and older served to identify another 947 persons aged 70 years and older with at
least one ADL-deficit. Both samples were combined and used as basis for population-
based calculations. Besides structured interviewing, a cognitive screening test was
conducted for the first time in Germany in a study of this magnitude. As was found,
persons with basic care needs (“Pflegebedurftige” according to the German Care As-
surance) increased between 1991 and 2002 from 1,12 million to about 1,40 million. In
addition, those with help and support needs in Instrumental Activities of Daily Living
(IADL) increased from 2,15 million to 2,94 million respectively. However, the relative
frequency of those with help and support needs in the IADL domain decreased signifi-
cantly between 1991 and 2002 and this trend was particularly pronounced in females
aged 85 years and older. In regard to those with basic care needs in the ADL sphere,
no clear time trend supporting the assumption of competence gain was identified. The
representative data also provided evidence for the ongoing readiness of family care-
givers to support relatives with basic care needs in mostly stable long-term care ar-
rangements. On the other hand, risks were as well related to this readiness, echoed in
a high burden load and rather low use of available consultation and psychosocial inter-
vention programmes for family caregivers. Important to note is also that a substantial
portion of family caregivers, i.e., 33% was 65 years and older. Furthermore, nearly 50%
of those with basic care needs also showed substantial cognitive impairment. The per-
centage of those with basic care needs living alone increased between 1991 and 2002
from 20 to about 29%. Meaningful increases regarding the availability of assistive de-
vices and care-related housing adaptations between 1991 and 2002 were also found.
Another findings is that care needs were mostly addressed well by the current private
and professional care providing system. Deficits in the professional care providing
system were nevertheless reported in substantial magnitude (18%) and had mostly to
do with flexibility limitations and missing or underused case and care management
strategies.

The study of older people with dementia-related disorders was based on 151 persons
with the age of 60 and older, which were selected from the representative sample. A
sample of 155 persons, which were identified as being not demented, were used for
comparison purposes. Diagnostics was based on state-of-the art assessment accord-
ing to DSM 1V criteria. In addition, a full programme of neuropsychological testing as
well as depression and caregiver burden measures were applied. Among the major
findings of this study arm is that only a minor portion of those diagnosed as demented
were also detected as being demented by their family physician and this was particu-
larly pronounced in those with mild forms of dementia. Non-cognitive symptoms and
behaviour problems such as aggressive behaviours, wandering or crying was found to
be highly prevalent. This is important because symptoms of this kind are contributing
much to the burden experience of the involved care providers. Care of demented eld-
ers mostly stood on the shoulders of family caregivers, while professional care services
only played a minor supportive role. Stability of care arrangements was nevertheless
evaluated as rather stable in the clear majority of cases. Caregiver burden experience
differed between the sexes, i.e., women experienced higher burden than men.
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Findings also point to the need for an in-depth view of care arrangements. This study
arm was based on semi-structured and structured interviewing of 84 older people with
a diversity of living situation (alone, not alone), care needs (from low to very high) and
care arrangements (private, professional, mix of both). As was found, private caregiv-
ers were mainly driven by an attitude that it is only natural to provide help to their loved
ones and to support their well-being. In some contrast, professional caregivers more
strongly reflected upon the aim of maintaining independence of the care receiving
person. Time constraints related to the care were the major source of experienced
burden of family caregivers and there was a tendency for a too late acceptance of pro-
fessional care. Care problems such as pressure ulcers were also present and seemed
not to be related to the involvement of professional care services. Care arrangements
which may indicate the emergence of a “new culture of care” such as mixes of profes-
sional, semi-professional and non-professional persons revealed as powerful even in
situations of very severe care needs. However, such arrangements still seem to be a
rather seldom reality and this finding was also supported by the representative data.

Monetary analyses of care situations were done in an exemplifying manner based on
the 84 people from the qualitative study arm. In particular, time budget data of all care-
related activities during one week were used for the calculations of fictive costs related
to the “work investment” of private caregivers, average costs of professional care ser-
vices and money transfer received by the German care assurance system. Fictive
costs related to family caregivers were substantial in relation to all costs involved. In
addition, specific care components such as the use of day care centres were found to
be difficult to finance in many cases, although they play quite an important role in long-
term securing of home-based care arrangement.

The study arm focusing on the role of regional differences on the individual outcome of
care provision and decision-making relies on six case examples taken from urban and
rural regions both in the old and new (after German re-unification in 1990) federal
states of Germany. Findings are based on secondary data analysis of available data
sources and interviews with social planning and care provision experts of the respec-
tive communities. Pronounced differences in the availability of care services and as-
sisted living options between the regions were found. Shortcomings in flexibility and
coordination of care services were as well detected. Taken all together, the view that
regional differences are able to substantially contribute to the potential and limitations
of private household care arrangements was supported. Gaps in service provision were
also related to missing care management and a not efficient enough consultation and
information providing system. As was also found, planning and decision-making proc-
esses on the community level frequently did not found much explicit consideration in
those involved in such processes in the communities. Furthermore, the quality control
of measures taken on the community level is often not controlled in a rigorous manner.
It also seemed promising but still much underused to better involve the older people
themselves and senior organisations speaking on behalf of those in need of help in
community planning and decision processes.
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In conclusion, the German care providing system with its strong focus on family
resources still works well. What may be coined “new care arrangements”, specifically
mixes of private, professional and voluntary care giving, have already appeared at the
horizon, but are still playing a minor role in quantitative terms. The family care system
does however also show fragility particularly in circumstances of severe care needs,
the prototypical case of which is the care of demented elders. The potential of profes-
sional treatment, care and psychosocial support still is not applied in its full dimension
in the majority of care arrangements. In addition, it seems necessary to still better
evoke the self-help and voluntary help potential in order to cope with the forthcoming
care needs of an ageing society.
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