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Menschen in informeller Pflege
Zwischen Recht und Rechtfertigung

Unlingst hat Uwe Ebbinghaus in einem
Feuilleton-Beitrag der Frankfurter Allge-
meinen Zeitung darauf hingewiesen, dass
mehr als 75% von 700000 pflegebe-
diirftigen Personen in deutschen Heimen
Menschen mit dementiellen Erkrankun-
gen sind. Im Spitstadium der Erkrankung
miissen diese 24 Stunden lang betreut wer-
den, was sich in 4 Milliarden zusitzlichen
Kosten fiir die gesetzliche Pflegeversiche-
rung im Jahre 2030 niederschlagen wird.
Laut Robert Koch-Institut betragen die
Kosten fiir die Pflege eines Menschen mit
Alzheimer-Demenz 44 000 Euro pro Jahr
— die Kosten im Grof$herzogtum diirften
(weit) hoher liegen.

Als Antwort auf diese anstehenden Ent-
wicklungen, die sich auch in Luxemburg
abzeichnen, wird — neben Fortschritten in
der medizinischen Behandlung, geniigend
Arbeit, flexiblere Moglichkeiten der Le-
bensarbeitszeitplanung und eine Zunahme
in der Geburtenrate — vor allem aber auch
ein neuer Familiensinn gefordert. Pflege
kehrt also zuriick in die Familie! Diese
Notwendigkeit rithrt nicht zuletzt daher,
dass die nachhaltige Finanzierbarkeit der
sozialen Sicherheitssysteme vor dem Hin-
tergrund der demographischen Verinde-
rungen in Frage gestellt wird. In einer im-
mer ilter werdenden Gesellschaft wird die
Familie — neben den professionellen An-
bietern von Pflege — wieder eine zentrale
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Rolle einnehmen (miissen). Die Situation
der informellen Pflege wird in Luxemburg
und Europa — allen Prognosen nach —
immer hiufiger vorkommen. Der Per-
sonenkreis, der hier beteiligt ist, umfasst
auf beiden Seiten — als Pflegender und zu
pflegender Mensch — Téchter und Séhne,
Eltern, Kinder, Grofleltern und Freunde.

Solidaritit — eine
Selbstverstindlichkeit?

»9ich um jemanden in der Familie kiim-
mern“ erscheint auf den ersten Blick als
eine sozial-geteilte Selbstverstindlichkeit.

Angesichts der zukiinftigen
Herausforderungen ist auch ein neuer
Familiensinn gefordert:
die Pflege kehrt zuriick in die Familie!

Sozialwissenschaftliche Studien haben klar
belegt, dass die Solidaritdt zwischen Ge-
nerationen relativ hoch zu veranschlagen
ist. Fragt man Menschen, ob sie sich um
eine nahestehende Person — wie den Part-
ner, Kinder oder die alternden Eltern —
im Bedarfsfall kiimmern wiirden, so ant-
worten die meisten Personen mit ,Ja“.
In unseren eigenen Studien konnten wir
aufzeigen, dass diese Perspektive auch von
ilteren Menschen — den potentiellen Re-
zipienten — geteilt wird. Im Rahmen der
European Study of Adult Well-being hatten
wir Seniorinnen und Senioren gefragt, ob
und in welchem Ausmaf$ ihnen im Fall
von Krankheit und Behinderung jemand
helfen wiirde.! Die Ergebnisse waren be-

eindruckend, da weit iiber 90 % der ins-
gesamt 12 550 befragten Personen in sechs
europiischen Lindern diese Frage positiv
beantworteten. Als potentielle Pflegerin-
nen und Pfleger wurden in erster Linie die
Partnerin oder der Partner und die eigenen
Kinder — mit einer klaren Priferenz fiir
die jeweils dltesten weiblichen Kinder —
genannt.

Der Umstand, dass ein weibliches Famili-
enmitglied die pflegerischen Aufgaben fiir
eine hilfe-bediirftige Person iibernimmr,
scheint in der Tat auch die hiufigste Kons-
tellation zu sein, die in der informellen
Pflege in Luxemburg und Europa ange-
troffen wird. Vieles erscheint somit aus
der Perspektive der Nicht-Betroffenen
yselbstverstindlich“. Dass sich dieses Bild
indert, wenn konkrete Hilfe gefordert
ist und Menschen ihr Leben umstellen
miissen, um sich der Pflege eines naheste-
henden Menschen zu widmen, diirfte al-
lerdings auch unmittelbar einsichtig sein.
Allerdings bedarf es einiger Zeit, sich an
die neue Situation anzupassen, und dies
betrifft die Person, die gepflegt wird, die
pflegende Person ebenso wie das gesamte
Familiensystem.

Wann beginnt das ,,Kiimmern*
und wann stellt sich die Frage nach
den Rechten?

Im menschlichen Lebenslauf sind auffil-
lige Verschlechterungen der Gesundheit
und funkrtionale EinbufSen in der Regel ab
dem 40. Lebensjahr zu beobachten. Wir
benétigen z. B. eine Brille, sportliche Akti-
vititen sind nicht mehr so moglich wie in



50 forum 318 Dossier

jiingeren Jahren, ein erhdhter Blutdruck
und andere sogenannte Zivilisations-
krankheiten stellen sich ein. Dies alles sind
jedoch Einschrinkungen, die kompensiert
bzw. therapiert werden kénnen, und sie
werden deshalb in vielen Fillen nicht als
gravierend wahrgenommen. Diese Wahr-
nehmung wird meist von der betroffenen
Person und ihrem familidren Umfeld ge-
teilt. Gesundheitliche Einbuflen werden
damit in der Regel normalisiert. Auch
tiber den méglichen Fall von Abhingig-
keit und Pflegebediirftigkeit wird in den
wenigsten Familien gesprochen. Solche
Gespriche sind eher selten, werden in Tei-
len sogar als Tabubruch wahrgenommen,
da dem Einzelnen signalisiert wird, dass
sie oder er einmal gebrechlich sein wird.
Eine solche Vorstellung macht besonders
mit Blick auf die Menschen, die einem
nahe stehen, Angst.

Das ,Kiimmern“ beginnt meistens dann,
wenn eine gravierende Verinderung ein-
getreten ist. Dies ist z. B. dann gegeben,
wenn eine iltere Person einen Unfall
hatte, der sie oder ihn bewegungsunfihig
hinterlisst. Dies kann aber auch der Fall
sein, wenn bei guter physischer Gesamt-
konstitution eine dementielle Erkrankung
diagnostiziert wird. Gravierend bedeutet
somit, dass die betroffene Person nicht
mehr in der Lage ist, ihr bisheriges Le-
ben ohne Hilfe weiter zu leben. Gravie-
rend bedeutet in vielen Fillen auch, dass
die Verinderung unerwartet eingetroffen
ist und die betroffene Person wie auch die
Familie nicht die Zeit hatte, sich darauf
einzustellen und vorzubereiten. Ein erster
Schritt besteht dann in der Attestierung
der Pflegebediirftigkeit, die in Luxemburg
durch die assurance dépendance geleistet
wird. Hier iibernehmen dann bereits in
vielen Fillen Personen aus dem familiiren
Umfeld Aufgaben und treffen sozusagen
stellvertretend Entscheidungen, die mit
der Pflege der betroffenen Person zu tun

haben.

,Ubernehmen* impliziert in letzter Konse-
quenz allerdings auch stets ,etwas weg zu
nehmen® und hier ist dann die Frage nach
den individuellen Rechten angesprochen.
Nun diirfte klar sein, dass ein solcher Satz
stets vor dem Hintergrund der zugrunde
liegenden Motivation zu relativieren ist.
Eltern iibernehmen Verantwortung fiir

ihre Kinder, solange diese noch nicht miin-
dig sind. Im Sinne einer advokatorischen
Pidagogik treffen Lehrer, Erzicher und
Pidagogen stellvertretend Entscheidungen
fir Jugendliche und Heranwachsende.
Solange dies zum Wohle des Kindes und
des Jugendlichen geschieht — und hierzu
liegen gesetzliche Regelungen ebenso wie
sozialwissenschaftliche Erkenntnisse und
Empfehlungen vor —, diirfte wohl nie-
mand eine Bedrohung der individuellen
Freiheit wahrnehmen und darum geht es
ja schlieflich, wenn Entscheidungen fiir
jemanden getroffen werden. Wie verhilt
sich dies aber im Falle des pflegebediirfti-
gen Angehorigen?

Informelle Pflege und die
»Konstruktion subjektiver Realitit*

In welchem Ausmaf3 sich die Frage nach
den Rechten des zu pflegenden Menschen
stellt, wird in hohem Mafle davon ab-
hingen, wie stark der Einzelne in seinem
physischen, mentalen und psychischen
Befinden eingeschrinkt ist. Vor allem bei
neurodegenerativen oder gerontopsych-
iatrischen Erkrankungen, bei denen die
kognitive Funktionsfihigkeit und damit
die Entscheidungsfihigkeit in Frage ge-
stellt ist, wird Verantwortung durch na-
hestehende Personen iibernommen und
stellvertretend entschieden. Hierzu lie-
gen in der Luxemburger Rechtsprechung
unterschiedliche Regelungen der Verant-
wortungsiibernahme vor, die im einzel-
nen sauvegarde de justice, curatelle und
tutelle umfassen. Die Regelungen werden
im Umfeld von Demenz, Psychosen und

gravierenden mentalen und physischen
Behinderungen angewandt — also immer
dann, wenn eine Person nicht mehr selbst-
verantwortlich entscheiden kann.

In den meisten Fillen sind jedoch die Be-
eintrichtigungen (noch) nicht so schwer-
wiegend, und die Frage nach der Entschei-
dungsiibernahme und der Streit dariiber,
wer fiir wen entscheiden soll, darf oder
muss, wird oftmals nicht offen gefiihrt. Die
Tochter, die sich um die Mutter kiimmert,
die Partnerin, die fiir den Partner Verant-
wortung iibernimmt, wird dies in der Regel
mit dem Ziel tun, dass es der betroffenen
Person dabei gut gehen soll. Besonder-
heiten der gemeinsamen Geschichte, die
der Gepflegte und die pflegende Person
miteinander haben, werden hier entschei-
dend fiir die Art der neu zu definierenden
Beziehung. Hat sich der Partner Zeit sei-
nes Lebens ,um alles gekiimmert“ und
seiner Partnerin alles abgenommen? Hat
die Tochter noch ,alte Rechnungen® mit
der Mutter offen? Hat sich die Mutter in
fritheren Zeiten in das Leben der Kinder
eingemischt, ohne dass dies gewollt war?
Wurden andere Kinder von den Eltern
eher bevorzugt? All dies wird einen Effeke
auf die Qualitit der Beziehung haben.
Wir konnten z.B. in eigenen Untersu-
chungen aufzeigen, dass die retrospektiv
wahrgenommene Ungleichbehandlung
durch die Eltern bei erwachsenen Kindern
die Bereitschaft zur Unterstiitzung mini-
miert. Interessanterweise zeigen gerade die
Kinder, die angaben, dass sie von ihren
Eltern eher favorisiert wurden, geringere
Unterstiitzungsbereitschaft.?




Beziechungen werden im Kontext von
Pflege neu definiert und dabei greifen
Menschen natiitlich auf die gemeinsame
Geschichte zuriick. Die notwendige Neu-
definition der Beziehung erfordert auf
beiden Seiten — bei der gepflegten wie bei
der pflegenden Person — massive Anpas-
sungsleistungen. Es ist schwer zu akzep-
tieren, dass die Mutter oder der Vater, die
ein Leben lang als stark galten, auf einmal
abhingig sein und alleine nicht mehr zu-
recht kommen sollen. Es diirfte ebenfalls
schwer sein, den geliebten Partner in ei-
nem Zustand der Abhingigkeit zu sehen.
Menschen verindern ihre Wahrnehmung
und Bewertung nur sehr ungerne. Dies
ist vor allem darauf zuriickzufithren, dass
die ,Bilder”, die wir von den Menschen
in unserem Umfeld im Kopfe haben, uns
Sicherheit und Orientierung geben. Das
Bild, das ich iiber einen Menschen entwi-
ckelt habe, wird mein Verhalten und Emp-
finden ihm oder ihr gegeniiber mafigeblich
beeinflussen. Wird dieses Bild oder besser
die Einstellung gegeniiber diesem Men-
schen in Frage gestellt, hat dies direkte
Auswirkungen auf mein Verhalten und
Erleben. Nun kommt noch hinzu, dass
sich Verhalten und Bewertung gegensei-
tig beeinflussen. Wenn ich mein Verhalten
gegeniiber einem Menschen dndere, wird
dies z.B. auch Konsequenzen fiir seine
Bewertung haben. Moglicherweise werde
ich bestimmte Verhaltensweisen aber auch
nur dann durchfithren kénnen, wenn ich
meine Einstellung gedndert habe.

Was bedeutet dies konkret? Es bedeutet
zum einen, dass ich erst dann aktiv werde
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und Hilfe anbiete, wenn ich die betroffene
Person tiberhaupt als hilfsbediirftig wahr-
nehme. Auflerdem kann es bedeuten, dass
ich einen Menschen als umso abhingiger
bewerte, je mehr Entscheidungen ich fiir
ihn oder sie iibernehme. Eine solche Be-
wertung muss nicht unbedingt mit dem
faktischen Zustand iibereinstimmen.

Die Ubernahme der Rolle des Pflegenden
wie auch der Rolle der gepflegten Per-
son bedeutet damit immer, dass wir uns
Schritt fiir Schritt einer verinderten Le-
bensrealitit stellen (miissen). Erst wenn
wir Verinderungen als solche registrieren,
wird dies einen Effekt auf unsere Sicht der
Welt und auf unser Verhalten haben. Wir
haben diesen Prozess an anderer Stelle als
~processing bad news under threat” be-
zeichnet® und dies trigt dem Umstand
Rechnung, dass Menschen stets selektiv
wahrnehmen und dabei manchmal auch
bewusst Informationen und Realititsbe-
reiche ausklammern, wenn ihnen diese zu
bedrohlich erscheinen. Ein solches schritt-
weises Assimilieren der objektiven Realitit
und ihre Transformation in eine subjek-
tive Realitit soll letztendlich Uberforde-
rung und Uberlastung verhindern.

Angenommene Abhingigkeit
und bewusste Ubernahme von
Verantwortung

Die vorhergehenden Ausfithrungen soll-
ten klar gemacht haben, dass eine ab-
schlieflende Aussage iiber die Rechte von
Menschen, die nicht ausschliefllich auf
die rechtlichen Regelungen rekurrieren, in
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Pflegesituationen stets mit Blick auf beide
Parteien zu treffen ist. Dabei muss mog-
licherweise unterschiedlichen Sichtweisen
von Realitit Rechnung getragen werden.
Dies bedeutet nun nicht, dass objektive
Anforderungen der Situation und dabei
angesprochene Rechte relativiert oder gar
negiert werden sollen. Eine solche These
bedeutet jedoch, dass Menschen sich in
ihrer Wahrnehmung von Rechten und
den daraus resultierenden Handlungsim-
pulsen ginzlich unterscheiden konnen.
Vieles, was hier geschieht, hingt nicht zu-
letzt auch von der gemeinsamen Biogra-
phie der beteiligten Personen ab und der
Art und Weise, wie in dem gemeinsamen
Leben mit einander umgegangen wurde.

Wenn man akzeptiert, dass Menschen sich
ihre eigene personliche Realitit konstru-
ieren, und dass sie dabei motiviert sind,
bedrohliche Information und Belastung
zu vermeiden, so liegen hier auch Chan-
cen. Aufklirung und Information iiber die
Maglichkeiten, die Pflege fiir beide Par-
teien bietet, kann dazu fithren, dass sich
der Einzelne schneller und effektiver mit
einer neuen Situation arrangieren kann.
Der alternde Mensch mag sich dabei klar
werden, dass er oder sie in bestimmten
Lebensbereichen durchaus abhingig sein
kann/darf,* wihrend er in anderen Berei-
chen autonom und selbststindig bleiben
kann. Der pflegende Mensch kann dazu
ermutigt werden, sich den Fragen der Ver-
antwortungsiibernahme zu stellen und be-
wusst zu reflektieren, was dies letztendlich
fiir sie oder ihn bedeutet.
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