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Innerhalb der UNECE-Region gibt es verschiedene Ansétze, wie mit dem
: wachsenden Langzeitpflegebedarfalternder Bevolkerungenumgegangen
i werden kann. Dabei sind Gesellschaften in unterschiedlichem MaBe
: auf die unbezahlte Arbeit informeller Pflegepersonen angewiesen,
: welche schatzungsweise 70 bis 95 Prozent des gesamten Pflegebedarfs
: abdecken. Zwar werden durch die informelle, unbezahlte Pflege
: staatliche Ausgaben fiir formelle Pflegeleistungen eingespart, doch
i mit der Abhéngigkeit von informeller Pflege sind versteckte Kosten
i verbunden. Werden informelle Pflegepersonen nicht angemessen
. in ihrer Rolle unterstiitzt, kann sich dies negativ auf ihre Gesundheit
;und ihr Wohlbefinden auswirken und sie koénnen gezwungen sein,
: ihre Erwerbstitigkeit zu reduzieren oder zu beenden, wodurch sie
: sich dem Risiko von Armut und sozialer Ausgrenzung aussetzen. Die

glfqrmeller Pflegepersonen ................ 10 : Herausforderungen im Zusammenhang mit der informellen Pflege
{:lth ......................................................... 19 betreffen nicht nur die Pﬂegepersonen selbst sondern die gesamte
therat}lr .................................................. 20 - Gesellschaft: In Folge seiner negativen Auswirkungen auf die korperliche
ChecKIliSte....cccvieeiieeiieeeeceeeecee e 22 ynd psychische Gesundheit der Pflegenden, ihrer verringerten Teilhabe
i am Arbeitsmarkt sowie dem daraus resultierenden erhéhten Risiko von
¢ Armut und sozialer Ausgrenzung kann der intensive Einsatz informeller
: Pflegepersonen zu einer erhohten Nachfrage nach Leistungen der
: : Gesundheitsversorgung einschlieBlich der damit verbundenen Kosten
---------------------------------------------------------------------------------------------------- * fiihren.
Emnfnlllene Strategien

dltt)a Entwicklung einer klaren Definition der Begriffe ,informelle Pflege” und ,informelle Pflegepersonen® auf nationaler

Ebene;

« Sensibilisierung fiir die Herausforderungen der informellen Langzeitpflege, Beurteilung der Bediirfnisse von
Pflegepersonen sowie Eroffnung tatsachlicher Alternativen fiir Familien bei der Wahl der Versorgungsform;

» Anerkennung informeller Pflegepersonen als Mit-Dienstleistende und -Kunden im Pflegeprozess, Schulung von
Pflegefachkraften hinsichtlich der Zusammenarbeit mit informellen Pflegepersonen sowie Schulung informeller
Pflegepersonen zum Kompetenzaufbau;

« die Gewihrleistung eines Zugangs zu Pflegeurlaub und flexiblen Arbeitsregelungen sowie die Forderung
unterstiitzender Arbeitskulturen;

« Verbesserung gemeindenaher Dienste wie der flexiblen hauslichen Pflege,
Verhinderungspflege;

+ Minimierung und Vereinfachung von Verwaltungsprozessen zur Verbesserung des Zugangs zu Diensten und
Leistungen;

 Verbesserung des Zugangs zu Informationen iiber verfiigbare Unterstiitzungsleistungen einschlieBlich psychologischer
Unterstiitzung;

» Gewihrleistung von Einkommenssicherheit und Sozialschutz, einschlieBlich Gesundheitsversorgung, Rentenbeitrige
und Unfallversicherung, fiir informelle Pflegepersonen.

Erwartete Ergebnisse

Durch angemessene Unterstiitzungs- und SozialschutzmaBnahmen fiir informelle Pflegepersonen werden deren
Wahlmoglichkeiten sowie deren Gesundheit und Wohlbefinden verbessert und gleichzeitig wird das Risiko der sozialen
Ausgrenzung verringert.

Mit Beispielen hewdhrter Praxis aus:

Belgien, Kanada, Tschechien, Ddnemark, Finnland, Frankreich, Deutschland, Irland, Italien, Malta, Serbien, Slowenien,
der Slowakei, Schweden, der Schweiz, der Ukraine, dem Vereinigten Konigreich von GroBbritannien und Nordirland
sowie aus den Vereinigten Staaten von Amerika.

der Tagespflege sowie der

Das vorliegende Kurzdossier befasst sich mit den Verpflichtungen 1, 2, 4, 5, 7, 8, 9 und
10 der Regionalen Implementierungsstrategie zum Internationalen Aktionsplan
von Madrid iiber das Altern, mit den Zielen 1, 2 und 3 der Lissabonner
Ministererkliirung sowie mit den Zielen 3, 5 und 10 fiir nachhaltige Entwicklung. Vereinte Nationen
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Einleitunyg Die Anzahl alterer Menschen mit Pflege- oder Unterstiitzungsbedarf innerhalb der
UNECE-Region nimmt stetig zu. Zwar werden als Reaktion auf diesen wachsenden
Bedarf bereits Anstrengungen zur Ausweitung der formellen Leistungen der
Langzeitpflege unternommen, doch das Riickgrat der pflegerischen Versorgung
innerhalb der UNECE-Region stellt die informelle Pflege dar. Innerhalb der Region
bestehen Unterschiede sowohl hinsichtlich der Organisation und Finanzierung der
pflegerischen Versorgung als auch in Bezug auf den Status, die Anerkennung sowie
die Unterstiitzungsleistungen fiir informelle Pflegepersonen. Obwohl informelle
Pflegepersonen schitzungsweise 70 bis 95 Prozent des gesamten Pflegebedarfs
abdecken,' werden sie oft als die ,invisible workforce“ (unsichtbaren Arbeitskrifte)
innerhalb der Pflegesysteme bezeichnet, da sie nur selten registriert oder gezihlt
werden und ihr Status als Erbringer informeller Pflegeleistungen haufig nicht formell
anerkannt ist. Der GroBteil der informellen Pflege wird von Frauen geleistet.?

Indem sie die Liicken in der formellen Kurz- und Langzeitpflege iiberbriicken
und somit neben den professionellen Dienstleistern als ,Mit-Erbringer® von
Pflegeleistungen fungieren, tragen informelle Pflegepersonen dazu bei, dass eine
Uberweisung pflege- oder unterstiitzungsbediirftiger Personen an entsprechende
Einrichtungen vermieden oder verzogert werden kann, wodurch sie diesen Personen
ermoglichen, weiterhin zu Hause zu leben.3

Fiir informelle Pflegepersonen stellt es eine Herausforderung dar, den
Kurzzeitpflegebedarf von Angehorigen, Nachbarn oder Freunden abzudecken. Und
je ldnger diese Tatigkeit ausgelibt werden muss, desto belastender wird sie, vor
allem dann, wenn eine informelle Pflegeperson vielleicht selbst bereits dlter ist und
Pflegeleistungen in Anspruch nimmt. Daher sind politische MaBnahmen notwendig,
durch die dem wachsenden Pflegebedarf auf eine Art begegnet werden kann, bei
der Belastungen fiir Familien und Pflegende verhindert und deren Gesundheit
und Wohlbefinden geschiitzt werden. Durch die staatlichen MaBnahmen muss
sichergestellt werden, dass informelle Pflegepersonen nicht gezwungen sind, ihre
Erwerbsarbeit zu reduzieren oder aufzugeben, mit sozialer Ausgrenzung konfrontiert
zu werden und schlieBlich in die Armutsfalle zu geraten.

Der Schwerpunkt dieses Kurzdossiers liegt auf informellen Pflegepersonen, die
iiber einen lidngeren Zeitraum informelle Pflege fiir dltere Menschen leisten. Die
verschiedenenFacettenderpolitischen Herausforderungder Unterstiitzung informeller
Pflegepersonen werden beleuchtet, wobei die wichtigsten Herausforderungen, mit
denen informelle Pflegepersonen konfrontiert sind, ebenso angesprochen werden wie
politische Strategien, um diese anzugehen.

Was hedeutet Der Begriff der informellen Pflegeperson wird je nach nationaler oder regionaler

informelle Pilege Gesetzgebung unterschiedlich definiert. Dabei wird der Begriff der informellen

. Pflegeperson oft synonym zu dem der ,pflegenden Angehorigen verwendet. Daher

und wer ist wird in einigen Konzepten der ,informellen Pflegeperson“ dazu tendiert, bezahlte,

eine informelle aber nicht entsprechend ausgebildete Pflegende, die ihre Leistungen in privaten

Haushalten erbringen, nicht mit einzubeziehen. Bei anderen Definitionen liegt der

Pflegeperson? Schwerpunkt nur auf denjenigen, deren informelle Pflege &lteren Menschen mit
Pflegebedarf gilt.4

In Frankreich wurde 2015 mit dem Gesetz zur Anpassung der Gesellschaft an das
Altern (Loi relative a 'adaptation de la société au vieillissement) eine erweiterte
Definition der informellen Pflegeperson eingefiihrt. Laut diesem Gesetz ist eine
informelle Pflegeperson (“proche aidant”) einer dlteren Person mit abnehmender
Eigenstandigkeit definiert als ,jede Person, die mit der pflegebediirftigen Person
zusammenlebt oder eine enge und stabile Beziehung zu dieser hat, und ihr haufig
und regelmaBig, ohne entsprechende Berufsausbildung, bei der vollstindigen oder
teilweisen Erledigung der Aktivitaten des tdglichen Lebens hilft“.s

! Hoffmann & Rodrigues, 2010; Schneider et al., 2016; European Commission, 2018; https://www.carerscanada.ca..
2 Bettio und Verashchagina, 2012; Schulz & Tompkins, 2010; Glendinning et al., 2009; Ungerson, 1997.

3 OECD, 2011; Europiische Kommission, 2018.

48S. OECD, 2011; Mestheneos und Triantafillou, 2005; Glendinning et al., 2009; Birtha & Holm, 2017.
5https://www.legifrance.gouv.fr/eli/loi/2015/12/28 /2015-1776 /jo/texte.



In Italien werden informelle Pflegende laut einem Gesetz der Region Emilia-Romagna
definiert als ,Personen, welche freiwillig und ohne jegliche Entlohnung die Pflege
einer Person mit Pflegebedarf iibernehmen, welche dem oder der Pflegenden dies
gestattet.“ Die Pflege kann dabei Hilfe im Haushalt, bei der Mobilitat, beim Zugang
zu Dienstleistungen sowie im Zusammenhang mit sozialen Kontakten umfassen.®

Im Sinne dieses Kurzdossiers wird informelle Pflege definiert als jegliche Pflege, die
nicht auf beruflicher Basis und sowohl freiwillig als auch aufgrund der Umstidnde
von Familienmitgliedern (nahen Angehorigen), Freunden, Nachbarn oder anderen
Personen geleistet wird, welche Menschen jeden Alters mit Pflegebedarf - gewohnlich
in Privathaushalten - betreuen. Informelle Pflegepersonen stellen wichtige Mit-
Erbringer von Pflegeleistungen dar. Gleichzeitig ist es jedoch notwendig, auch sie
selbst als informelle Pflegepersonen anzuerkennen und sie sowohl materiell als auch
immateriell zu unterstiitzen.

Wer leistet informelle Jeder Mensch wird im Laufe seines Lebens wahrscheinlich einmal zu einer informellen

Pflege? Pflegeperson.” Dabei kann in der informellen Pflege zwischen verschiedenen
Pflegebeziehungen unterschieden werden: (a) Erwachsene im erwerbsfihigen Alter,
die altere Elternteile, Familienmitglieder, Nachbarn oder Freunde pflegen; (b)
Personen im Rentenalter oder hoheren Alters, die ihren Partner oder ihre Partnerin,
Familienmitglieder, Nachbarn oder Freunde pflegen; (c) Jugendliche, die ihre Eltern
oder GroBeltern oder andere Familienmitglieder pflegen und (d) bezahlte Pflegende
ohne entsprechende Berufsausbildung, welche die durch die Familie geleistete Pflege
ersetzen oder ergénzen.

Europidischen Umfragen zu Folge sind etwa 40 bis 55 Prozent der informellen
Pflegepersonen erwachsene niachste Angehorige (Tochter, Sohne, Schwiegertochter
/-s6hne), und je nach Land sind 20 bis 45 Prozent die Partnerinnen bzw. Partner der
zu Pflegenden. Auch Geschwister, Freunde oder Nachbarn leisten unbezahlte Pflege,
und der GroBteil der unbezahlten Pflege wird von Frauen geleistet.®

Obwohl informelle Pflege in der Regel nicht bezahlt wird, wichst die Anzahl
bezahlter informeller Pflegender, welche die durch Familienmitglieder geleistete
informelle Pflege ersetzen oder ergidnzen. Diese Gruppe besteht zum groBten Teil aus
Frauen, stiitzt sich auf dauerhafte oder voriibergehende Migration, ist hinsichtlich
ihrer Qualifikationen sehr heterogen und wird entsprechend des jeweils geltenden
Rechtssystems entlohnt.

Kasten 1: Die Zunahme im Haushalt lehender Pflegender mit Migrationshintergrund
in der UNECE-Region

Fiir die Pflege alterer Erwachsener werden zunehmend Pflegekrifte mit Migrationshintergrund angestellt, die im
Haushalt der zu Pflegenden leben. Dieses Phianomen ist vor allem im Mittelmeerraum zu beobachten, wo die im
Haushalt lebenden Pflegenden mit Migrationshintergrund aus Osteuropa (v.a. Ruménien, Ukraine), Asien (von
den Philippinen) oder aus Lateinamerika stammen. In Osterreich und Deutschland kommen die personlichen
Pflegekrifte aus den mitteleuropaischen Nachbarlandern (v.a. Tschechien, Polen, Slowakei) ins Land. AuBerdem
kommt es innerhalb der gesamten UNECE-Region zu ,,Domino-Effekten®, bei denen selbstim Bereich der informellen
Haushaltswirtschaft personliche Pflegekrafte im Allgemeinen in das nachste Land abwandern, in dem héhere Lohne
geboten werden. Insgesamt gibt es innerhalb der UNECE-Region schiatzungsweise mehr als 4 Millionen - iiberwiegend
weibliche - personliche Pflegekrafte mit Migrationshintergrund, die in Privathaushalten Pflegeleistungen erbringen.®
Hinzu kommt die groBe Anzahl auslandischer Pflegefachkrafte, welche in den Ziellandern formell beschéftigt sind.

6 Regionalgesetz Nr. 2, 28. Mirz 2014. Regelungen iiber die Anerkennung und Unterstiitzung fiir informelle Pflegende (Personen, die freiwillig Pflege
und Hilfe leisten) http://sociale.regione.emilia-romagna.it/documentazione/norme/leggi/successivi-il-2010/1Ir-2-2014-1..

70OECD, 2017; s. auch Eurofound 2018; ILO 2018; fiir die USA s. Schulz & Tompkins, 2010.

8 Bettio und Verashchagina, 2012; Schulz & Tompkins, 2010.

9 Schitzungen auf der Grundlage von Schmidt et al., 2016; da Roit et al., 2013; Shutes & Chiatti, 2012.



Abbildung 1
Anteil informeller Pflegepersonen an der Bevolkerung im Alter von mindestens 50 Jahren, 2015
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Quelle: Welle 6 des Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe (2015), Welle 7 der English Longitudinal Study of Ageing (2015), Welle 12 des
US-amerikanischen Health and Retirement Survey (2014).
Anmerkung: Informelle Pflegepersonen werden je nach Survey unterschiedlich definiert; Vereinigtes Konigreich bezeichnet hier England

Abbildung 2
Hiufigkeit informeller Pflegepersonen nach Land in Prozent, 2014
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Quellen: Verbakel et al., 2017; ESS Runde 7: European Social Survey Round 7 Data (2014), Data file edition 2.0. Norwegian Social Science Data
Services, Norway — Data Archive and distributor of ESS data for ESS.

Anmerkung: *) Frage: Verbringen Sie Zeit damit, um Familienmitglieder, Freunde, Nachbarn oder andere Menschen zu betreuen oder ihnen zu
helfen? Personen mit intensiver Pflegetitigkeit (mehr als 11 Stunden pro Woche) sind gelb markiert.



Die Haufigkeit Die Datenlage zur informellen Pflege ist diirftig. Bei nationalen und internationalen

informeller Pflege Befragungen, durch welche die informelle Pflege nidher beleuchtet werden sollte,
stand man vor der Herausforderung, geeignete Schwellen im Hinblick auf Zeit und
ausgeiibte Tatigkeiten fiir die Definition der informellen Pflege festzusetzen, und sah
sich mit der Schwierigkeit konfrontiert, dass viele Menschen, die eine Person mit
Pflegebedarf unterstiitzen, sich selbst nicht als Pflegende definieren oder ansehen.
Auch trotz dieser Einschriankungen zeigen Umfragewerte, dass 10 bis 20 Prozent der
mindestens 50-Jdhrigen mindestens einmal pro Woche als informelle Pflegende eine
Person mit Pflegebedarf betreuen (Abb. 1).

Laut dem European Social Survey, der sich auf Daten aus 20 Liandern stiitzt,
hat durchschnittlich jeder dritte Erwachsene (34,3 Prozent) im Alter von 25 bis
75 Jahren bereits informelle Pflege geleistet, wobei diese Tétigkeit bei jedem
Dreizehnten (7,6 Prozent) mindestens elf Wochenstunden umfasste (s. Abb. 2). Die
grofite Gruppe der Pflegenden stellen Frauen zwischen 50 und 59 Jahren dar. Dabei
ist die Wahrscheinlichkeit, dass Frauen Pflege leisten, 33 Prozent hoher und die
Wabhrscheinlichkeit, dass diese Pflege mit einem hohen Zeitaufwand einhergeht, 60
Prozent hoher als die entsprechenden Wahrscheinlichkeiten fiir Méanner.™°

Aufgrund eines Wandels in den Familienstrukturen, zunehmender Mobilitdt und
einer erhohten Teilhabe der Frauen am Arbeitsmarkt ist es wahrscheinlich, dass
in Zukunft weniger Menschen fiir die Erbringung informeller Pflegeleistungen zur
Verfiigung stehen werden. Und abnehmende Geburtenziffern, spiate Mutterschaft
und kleinere Geschwisterzahlen implizieren, dass kiinftige Gruppen potentieller
Pflegepersonen kleiner sein werden als es die jetzigen sind. Das bedeutet, dass die
Wahrscheinlichkeit jedes einzelnen Menschen, irgendwann im Laufe seines Lebens
als Pflegeperson zu fungieren, weiter zunehmen und sich somit der Charakter der
informellen Pflege verindern wird."* So stieg Beispielsweise bereits im Laufe der
letzten Jahrzehnte das Durchschnittsalter informeller Pflegepersonen ebenso an, wie
das chronologische Alter, in welchem ein dauerhafter Pflegebedarf entsteht.

Abbildung 3
Hiufigkeit der informellen Pflege édlterer Menschen nach Geschlecht und Altersgruppen (60+)
2015 (Standardisierung nach Haushalt)
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Quelle: WHO/Europe, 2018; auf der Grundlage von Daten aus SHARE (Welle 6)

19 Verbakel et al., 2017. Die Kenntnisse iiber informelle Pflegepersonen in den EU-Mitgliedsstaaten im Vergleich beruhen hauptsichlich auf den
gesammelten Daten des Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe (SHARE) oder des Wechselmoduls des European Social Survey (2014) zu
den sozialen Bestimmungsfaktoren von Gesundheit.

" Pickard & King, 2012.



Ein weiterer Wandel konnte sich hinsichtlich der Geschlechterverteilung unter den
informellen Pflegepersonen vollziehen. Die iiberwiegende Mehrheit informeller
Pflegepersonen, d.h. mindestens 75 Prozent in den USA*? und ungefiahr 55 bis 60
Prozent in Europa® ist weiblich. Es ist jedoch wichtig, anzumerken, dass sich die
Geschlechterverteilung innerhalb der informellen Pflege mit dem Lebensstadium
verandert. Im erwerbsfihigen Alter sind Mianner weniger an der informellen
Pflege beteiligt. Und auch im frithen Rentenalter befassen sie sich in den meisten
Lindern weniger mit der Pflege als die Frauen. In manchen Lindern und vor
allem in den Altersgruppen der Hochaltrigen fungiert jedoch ein groBerer Anteil
der Manner als informelle Pflegepersonen, insbesondere fiir ihre Ehefrauen. Diese
in Abb. 3 veranschaulichte Tendenz wird sich wahrscheinlich bei einer weiteren
Annidherung der Lebenserwartung von Mann und Frau sowie mit zunehmendem
Geschlechterbewusstsein weiter fortsetzen.

Die Abbildungen 2 und 3 zeigen auBerdem, dass in Lindern mit solideren formellen
Pflegesystemen weniger Menschen téiglich und intensiv als Pflegende titig sind.
Wihrend informelle Pflegepersonen in den siid- und osteuropiischen Lindern bei
Aktivitaten des tiglichen Lebens (ADL) unterstiitzen miissen, unterstiitzen informelle
Pflegepersonen in den nordeuropiischen Landern bei ,instrumentellen Aktivitaten®
(TADL) wie Einkaufen oder Freizeitaktivititen und ergidnzen so die vorhandenen
formellen Pflegeleistungen. Diese Unterschiede hinsichtlich der Rolle informeller
Pflegepersonen gehen auf die unterschiedlichen Pflegekulturen sowie die Art und
Weise zuriick, wie in den verschiedenen Pflegesystemen, welche sich innerhalb der
UNECE-Region entwickelt haben, die Verantwortung fiir die Pflege zwischen Staat
und Familie aufgeteilt ist.

Die Rolle informeller Die 'untersch'i'ed_lichen' Hiqtergrﬁnde informeller Pﬂegepersoneg fﬁhren f:benso
Pilegepersonen in wie ihre personliche Situation und ihre (vergangene und gegenwirtige) Beziehung
. zur betreuten Person zur Biindelung einer Vielzahl verschiedener Bediirfnisse und
den verschiedenen Interessen.* Zusitzlich wird die Situation informeller Pflegepersonen durch ihre
Pflegesystemen unterschiedlichen institutionellen, politischen und kulturellen Kontexte bedingt.

Pflegekulturen Dahersind die Rolleinformeller Pflegepersonen, die damit einhergehenden politischen
Herausforderungen sowie mogliche Unterstiitzungsmechanismen innerhalb der
UNECE-Region abhéngig sowohl von den jeweils spezifischen kulturellen und
ethischen Gegebenheiten als auch davon, in welcher Art Wohlfahrtssystem die
verschiedenen Gruppen informeller Pflegepersonen leben. Traditionelle Werte und
yFamilienethik“ sind auch weiterhin in der personlichen Identitidt, im alltiglichen
Leben, den moralischen Grundlagen sowie in den allgemeinen gesetzlichen
Rahmenbedingungen in den verschiedenen Hoheitsgebieten innerhalb der UNECE-
Region verankert. Auf gesellschaftlicher Ebene spiegelt sich dies in einer Politik
wieder, durch die entweder per Gesetz oder mittels finanzieller (Negativ-)Anreize die
Rolle der Familie bei der Pflege dlterer Erwachsener sowie ihre Verantwortlichkeit fiir
diese Pflege weiter gestirkt oder sogar erneut durchgesetzt werden.

Pflegesystem Es werden vier Idealtypen von Pflegesystemen unterschieden.’s ‘Universalistische’
Pflegesysteme zeichnen sich durch eine friihzeitige Anerkennung der Pflege als ein
gesellschaftliches Risiko sowie durch die damit verbundenen Bestrebungen aus, das
formelle Pflegesystem im Hinblick auf individuelle Rechte und die Verringerung
der familidren Verantwortlichkeiten auszubauen (nordische Linder, Niederlande).
Diese sog. ,Defamilialisierung” der Pflege hat in Pflegesystemen mit einer Struktur
der ,gemischten Verantwortung® viel spater und nur in sehr beschrianktem MaBe
stattgefunden. So wurden in Landern wie Osterreich oder Deutschland ab den 1990er
Jahren manche speziellen Rechte wie das Recht auf Verhinderungspflege oder
(eingeschrankten) Pflegeurlaub eingefiihrt, die Pflegeleistungen wurden ausgeweitet

2 https://www.ioaging.org/aging-in-america.

3 Verbakel et al., 2017.

4 Naiditch et al., 2013.

58S, z. B. Schulmann et al., 2019; Lamura, 2007; Nies et al., 2013.



und die moralische Verpflichtung zur Leistung von Pflege wurde verringert. Die
sfamilienbasierten“ Pflegesysteme in den Mittelmeerlindern bewegen sich nur
langsam in diese Richtung, wihrend informelle Pflegepersonen in vielen 6stlichen
UNECE-Landern - in den ,neu entstehenden“ Pflegesystemen - immer noch darauf
warten, formell als Mit-Erbringer von Pflegeleistungen mit ihrem damit verbundenen
Unterstiitzungsbedarf anerkannt zu werden.

In universalistischen Pflegesystemen haben informelle Pflegepersonen Anspruch
auf umfangreichere staatliche Leistungen als jene in familienbasierten oder neu
entstehenden Pflegesystemen. So sind beispielsweise die Sozialausschiisse der
schwedischen Gemeinden gesetzlich zur Bereitstellung von Verhinderungspflege-
und Unterstiitzungsleistungen fiir Personen verpflichtet, die nahe Angehorige
mit Pflegebedarf betreuen. Die Unterstiitzung fiir informelle Pflegepersonen zielt
vorrangig darauf ab, die Belastungen und Gesundheitsrisiken fiir diese Personen zu
verringern und ihre Lebensqualitit zu verbessern. In Tabelle 1 werden die wichtigsten
politischen Herausforderungen in Bezug auf informelle Pflegepersonen nach
Landergruppen (Pflegesystemen) aufgeschliisselt.

Herausforderungen Die Rolle einer informellen Pflegeperson kann eine sehr schwierige sein. Viele

fiir informelle Menschen, die diese Rolle iibernehmen, tun dies unvorbereitet und haben
moglicherweise nicht wirklich eine andere Wahl als zur Pflegeperson zu werden.

Pflegepersonen Mogliche Griinde dafiir konnen ihre rechtlichen oder moralischen Verpflichtungen
zur Leistung von Pflege, das Fehlen formaler Pflegealternativen oder schlicht der
Mangel an Informationen iiber solche alternativen Pflegemaoglichkeiten sein.

Zudem ist die informelle Pflege fiir die betreffenden Pflegepersonen auch oft
mit erheblichen versteckten Kosten verbunden.® Dazu gehoren sowohl die
Verzichtskosten durch entgangenes Einkommen sowie entgangene Berufschancen
oder Rentenanspriiche als auch die gesundheitlichen Folgen der erlebten korperlichen
und psychischen Belastung. Das Fehlen angemessener Unterstiitzung kann dazu
fiihren, dass Pflegende durch die informelle Pflege Armut, Krankheit und soziale
Isolation riskieren.

2017 befragte der Dachverband der Familienorganisationen in der EU (COFACE
Families Europe) tber 1.000 pflegende Angehorige aus 16 Landern zu den
Herausforderungen, denen sie sich gegentibergestellt sehen.”” Tabelle 2 enthilt eine
Ubersicht der bei dieser Befragung ermittelten Herausforderungen. In welchem
AusmaB informelle Pflegepersonen von diesen Herausforderungen betroffen sind,
hangt vom Pflegesystem, in dem sie leben, dem Lebensstadium, in dem sie die
informelle Pflege iibernehmen, sowie von den Wahlmdoglichkeiten ab, die ihnen unter
den gegebenen Umsténden zur Verfiigung stehen.

Fehlende Anerkennung  Im Allgemeinen ist die Anerkennung fiir die Arbeit informeller Pflegepersonen sowie
und Risiko der sozialen  fiir den Wert dieser Arbeit sowohl durch die Gesellschaft als auch durch die Familien
und unmittelbaren Umfelder der Pflegenden sehr gering. Obwohl sie die klaffenden

Ausgrenzung Liicken in der Bereitstellung formeller Pflegeleistungen ausfiillen, werden informelle
Pflegepersonen nur selten als Mit-Erbringer sozialer Dienstleistungen erachtet, und
das obwohl sie eine groBe Bandbreite an Kompetenzen entwickelt haben und durch
ihre Erfahrungen selbst zu Fachleuten geworden sind. Darum sollten die Mitsprache
und Reprasentation informeller Pflegekrifte gestarkt werden, um so das Bewusstsein
fiir die mit der Rolle des Pflegenden verbundenen Probleme zu scharfen.

Unvereinbarkeit Pflegende, die versuchen, Erwerbstitigkeit und informelle Pflege miteinander zu

von Pflege, vereinbaren, haben besonders mit den Auswirkungen auf ihr Berufs- und Privatleben

Erwerbstitigkeit und zu kdmpfen. Dieinformelle Pflege ist haufig sehr zeitintensiv, wodurch den informellen

Privatleben Pflegepersonen nur wenig Zeit fiir die Erledigung beruflicher Aufgaben oder die

Erfiillung der eigenen Bediirfnisse bzw. der Bediirfnisse anderer Familienmitglieder
bleibt. So wirkt sich die informelle Pflege nicht nur auf die Lebensqualitit der

1 Rodrigues et al., 2013.
7 Auf der Grundlage von Birtha & Holm, 2017; s. auch National Academies, 2016.



Tabelle 1
Pflegesystem als Hintergrund und Grundlage der Unterstiitzung fiir informelle Pflegepersonen

Universalistisch Familienbasiert Neu entstehend Mit gemischter
Verantwortung
Landerbeispiele Schweden, Spanien, Italien, Armenien, Lettland, Osterreich, Belgien,
Danemark, Griechenland, Por- Litauen, Polen, Republik Kanada, Deutschland,
Niederlande, tugal Moldau, Russische Frankreich,
Norwegen Foderation, Slowenien, Schweiz, Vereinigtes
Ukraine Konigreich,
Vereinigte Staaten
Pflegebedarf hoch hoch mittel hoch
Anerkennung der Pflege als vor 1980 seit 2000 zum Teil noch nicht seit 1990
soziales Risiko erfolgt
AusmaB informeller Pflege mittel hoch hoch mittel/hoch
Leistungen
Ansehen formeller hoch gering gering mittel
Pflegedienste und
-einrichtungen
Vorrangige gesetzliche Staat Familie (Ehepartner/ Familie (Ehepartner/in, geteilt
Verpflichtung zur in, Kinder) Kinder)
Pflegeleistung
Moralische Verpflichtung der ~ mittel/gering hoch hoch mittel
Familie zur Leistung informel-
ler Pflege
Formelle Anerkennung des spezifische Rechte Verpflichtung, jedoch in manchen Lindern spezifische Rechte
Status als ,informelle Pflege- und direkte Leis- nur abgeleitet, hergestellt
person* tungsanspriiche fiir ~ indirekte Rechte,
informelle Pflege- abhéngig von
personen Anspriichen der
Verwandten mit
Pflegebedarf
Quellen: Schulmann et al., 2019; Nies et al., 2013.
Tabelle 2
Herausforderungen fiir informelle Pflegepersonen
Fehlende Vereinbarkeit von ~ Angemessenes Zugang zu Zugang zu Gesundheit und
Anerkennung & Pflege und Berufs- Einkommen und gemeindenahen Informationen Wohlbefinden
Risiko sozialer bzw. Privatleben soziale Absicherung Diensten und Schulungen
Ausgrenzung
Geringe soziale Zeitmangel Finanzielle Mangel an Zugang  Mangelnde psychische oder
Schwierigkeiten, und Unterstiitzung Kenntnisse emotionale
Pflegekosten Belastung und
Erschopfung
Soziale Isolation Probleme bei der Fehlende Einkom-  Fehlende flexible Mangelnde Korperliche
Vereinbarkeit von =~ mensunterstiitzung Uberbriickungsdi- Kompetenzen Belastung
Pflege und Berufs- enste
bzw. Privatleben
Mangel an Soziale Isolation Fehlende Sozial- Mangel an Biirokratische Negative
Reprisentation und Einsamkeit versicherung erschwinglichen Hiirden Auswirkungen
und politischer und hochwertigen auf soziale
Mitsprache Dienstleistungen Beziehungen

Quellen: Angelehnt an Birtha & Holm, 2017.



informellen Pflegeperson aus, sondern auch auf andere Familienmitglieder. Viele
informelle Pflegepersonen, die ihre beruflichen und pflegerischen Aufgaben unter
einen Hut bringen miissen, entschlieBen sich aufgrund der Belastungen durch Beruf
und Pflege sowie wegen des Mangels an geeigneten UnterstiitzungsmaBnahmen dazu,
ihre Erwerbsarbeit aufzugeben.’® Und auch eine Riickkehr auf den Arbeitsmarkt
stellt informelle Pflegepersonen vor eine Herausforderung, denn bei vielen
Arbeitsplitzen fehlt es an der Flexibilitat, die notig ware, um den Beruf mit den haufig
unvorhersehbaren pflegerischen Pflichten in Einklang zu bringen.

Einkommen und Infolge versteckter Pflegekosten und einer fehlenden angemessenen

soziale Absicherung Einkommensunterstiitzung konnen informelle Pflegepersonen mit erheblichen
finanziellen Schwierigkeiten konfrontiert werden. Die Notwendigkeit, die
Erwerbstatigkeit zu reduzieren oder sogar zu kiindigen, fithrt zum Einkommensverlust,
der schlieBlich auch eine Verringerung der Rentenanspriiche sowie weitere negative
finanzielle Folgen nach sich zieht. Diese finanzielle Belastung wird manchmal noch
durch die besonderen Bediirfnisse der zu pflegenden Person (z. B. orthopadische
Hilfsmittel, Therapien) oder durch die Ausgaben fiir Anpassungen verschirft, welche
fiir eine barrierefreiere Gestaltung des Wohnumfelds erforderlich sind.

Zugang zu Zugangliche, erschwingliche, individuell angepasste und hochwertige
gemeindenahen Unterstiitzungsleistungen innerhalb der Gemeinde sind &duBerst wichtig, um
informellen Pflegepersonen die Biirde zu nehmen, die meisten pflegerischen Pflichten
allein bewaltigen zu miissen. Der Mangel an flexiblen Ubergangsleistungen (z. B.
Verhinderungspflege) oder dauerhafteren formellen Pflegeleistungen zur Ergdnzung
der informellen Pflege (z. B. ambulante Pflegedienste oder Einrichtungen zur
Tagespflege) stellt ein erhebliches Problem fiir informelle Pflegepersonen dar, was
wiederum dazu fiihrt, dass Betroffene sich einsam und ausgelaugt fithlen. Der Zugang
zu Unterstiitzungsleistungen oder der Nachweis von Leistungsanspriichen kann mit
vielen unnétigen biirokratischen Hiirden und formalen Anforderungen verbunden
sein, was hiufig einer fehlenden Abstimmung der verschiedenen Behorden und
Dienstleister untereinander sowie den starren Verfahrensablaufen geschuldet ist.

Diensten

Informations- und Eine Herausforderung fiir Pflegepersonen stellt der Mangel an verfiigbaren

Schulungsbedarf Informationen iiber ihre Anspriiche (z. B. Pflegeurlaub), mogliche Leistungen (z. B.
Einkommensunterstiitzung oder Hilfsmittel) sowie iiber Unterstiitzungsleistungen
(einschlieBlich Beratung und Verhinderungspflege) dar, wenn sie - hiufig ganz
unvermittelt und ohne sich vorbereiten zu konnen - zur Pflegeperson werden. Ist keine
zentrale Anlaufstelle vorhanden, kann die Informationssuche sehr zeitintensiv sein,
und die von Behorden zur Verfiigung gestellten Informationen sind moglicherweise
widerspriichlich. Da viele informelle Pflegepersonen ihre neue Rolle unvorbereitet
iibernehmen, ist es notwendig, dass sie Zugang zu Schulungen bekommen, welche
ihnen beim Umgang mit den Herausforderungen der informellen Pflege sowie beim
Selbstmanagement als Pflegeperson helfen konnen.

Die negativen In Verbindung mit ihrer Rolle als Pflegeperson kommt es bei informellen Pflegenden
Auswirkungen hiufig zu geistiger Anspannung und korperlicher Erschopfung. Durch den haufig
informeller Pflege rapide nachlassenden Gesundheitszustand der zu pflegenden Person sind deren
. Verwandte oft groBem Druck und starken Angsten ausgesetzt, vor allem, da die
auf Gesundheit und Dauer der Pflege in den meisten Fillen kaum vorherzusehen ist. Durch Beratung
Wohlbefinden und psychologische Unterstiitzung fiir informelle Pflegepersonen konnte somit
ein entscheidender Beitrag zur Erkennung frither Anzeichen von Burnout und

Depressionen geleistet werden.

Die informelle Pflegetitigkeit kann korperlich anspruchsvolle Aufgaben enthalten,
so zum Beispiel, wenn jemand aus dem Bett gehoben werden muss. Aufgrund ihres
eigenen oftmals fortgeschrittenen Alters oder da bei ihnen selbst eine chronische
Erkrankung vorliegt, fehlt informellen Pflegepersonen dafiir hiufig die korperliche
Fitness. Folglich bendtigen informelle Pflegepersonen moglicherweise selbst soziale
bzw. gesundheitliche Versorgung sowie Unterstiitzung bei ihren Pflegeaufgaben.

18 Eurofound, 2015



Politische Strategien Fiir nationale und lokale Regierungen bestehen eine ganze Reihe von Moglichkeiten,
informelle Pflegepersonen zu unterstiitzen. In diesem Kapitel werden politische

?lll' Unterstutzung Strategien vorgestellt, die innerhalb der UNECE-Region Anwendung finden. Tabelle
informeller 3 enthilt eine Ubersicht verschiedener MaBfnahmen, die als Reaktion auf die
Pflegepersonen besonderen Bediirfnisse informeller Pflegepersonen getroffen wurden.

Anerkennung des Eine klare Definition der informellen Pflege sowie des Status informeller
Beitrags informeller Pflegepersonen auf nationaler Ebene stellt einen wichtigen Schritt hin zur
Pflegepersonen Anerkennung des unbezahlten Beitrags informeller Pflegepersonen dar, da sie

die Grundlage fiir formelle Anspriiche im Hinblick auf finanzielle Unterstiitzung,
Beschiftigungsregelungen sowie Leistungen zur Verhinderungspflege bildet. Um
die nodtige Unterstiitzung leisten zu konnen, miissen die Erbringung informeller
Pflegeleistungen sowie die Situation unbezahlter Pflegender noch besser erforscht
werden. Forschung, Sensibilisierung und die Aufklarung der Bevolkerung sowie der
Fachkrafte der gesundheitlichen und sozialen Versorgung iiber die informelle Pflege
konnen dazu beitragen, dass informelle Pflegepersonen stirker als Mit-Erbringer
sozialer Dienstleistungen anerkannt werden.

Sensibilisierung fiir die informelle Pflege in Tschechien

In Tschechien ist das Bewusstsein iiber die Dringlichkeit einer Auseinandersetzung mit der informellen Pflege noch
immer sehr gering. Der Begriff selbst ist weitestgehend unbekannt, und viele informelle Pflegepersonen haben sich
selbst nie als solche angesehen. Um sowohl die Bevolkerung im Allgemeinen als auch informelle Pflegepersonen
sowie sonstige Interessenvertreterinnen und -vertreter wie Arbeitgeber, Sozialdienste, Kommunalverwaltungen
und Empfiangerinnen und Empfianger von Pflegeleistungen zu sensibilisieren, wurde eine neue, vielschichtige
Regierungsinitiative auf den Weg gebracht. Ziel des Projekts ist es, Kenntnisse und Daten fiir nationale und
regionale Verwaltungen zu sammeln, damit wissenschaftlich fundierte Strategien und MaBnahmen vorgeschlagen,
kommuniziert und umgesetzt werden konnen.

Da die Datenlage zu diesem Thema sehr diirftig ist, umfasst das Projekt z. B. Aktivitdten im Bereich der Analyse
und Forschung. Dazu gehort die Grundlagenforschung zur Anzahl informeller Pflegepersonen sowie deren
Kategorisierung, zu den Erfahrungen und Bediirfnissen sowohl derzeitiger als auch ehemaliger informeller
Pflegepersonen sowie zu den Meinungen zu und dem Bewusstsein fiir dieses Thema in der Bevolkerung. Das Projekt
umfasst auBerdem Sensibilisierungskampagnen, die Erstellung von Informationsmaterialien wie Praxisleitfiden
fiir informelle Pflegepersonen und Kommunalverwaltungen, konzeptionelle Entwicklungsplane und schlieBlich
die Erstellung eines Strategiepapiers zum Vorgehen gegen die wichtigsten Probleme im Zusammenhang mit der
informellen Pflege. SchlieBlich werden in Regionen und Stiadten zertifizierte Weiterbildungsseminare fiir informelle
Pflegepersonen sowie fiir Fachkrifte aus den Sozialdiensten, Kommunalverwaltungen und Arbeitsdmtern organisiert.

Die Finanzierung des Projekts erfolgt im Rahmen des operationellen Programms Beschéftigung. Alle Aktivitaten
und Outputs werden durchgehend mit dem tschechischen Ministerium fiir Arbeit und Soziales abgestimmt.

Quelle: Informationen des tschechischen Ministeriums fiir Arbeit und Soziales. S. auch: http://www.fdv.cz/pecujici (in tschechischer Sprache)

Befihigung informeller ~ Bei dem Versuch, berufliche und sonstige private Verantwortlichkeiten mit
Pflegepersonen zur héufig unvorhersehbaren pflegerischen Anforderungen zu vereinbaren, bendtigen
Vereinbarung von informelle Pflegepersonen sowohl Zeit als auch Flexibilitit. In einigen Landern haben
informelle Pflegepersonen einen gesetzlichen Anspruch auf Freistellung von der
Pflegeaufgaben und Arbeit, wobei dieser Anspruch zwischen wenigen Tagen und mehreren Wochen liegt.
Beruf Ein solcher Pflegeurlaub gibt berufstitigen Pflegenden die Moglichkeit, sich Zeit fiir
die Koordinierung der Pflege zu nehmen oder diese iiber einen begrenzten Zeitraum
selbst zu leisten und dabei weiterhin in ihrem Beschiftigungsverhailtnis zu bleiben.

Auch flexible Arbeitsregelungen wie die Moglichkeit, Arbeitsstunden zu reduzieren
oder von Zuhause aus zu arbeiten, konnen Instrumente darstellen, die berufstatigen
Pflegenden bei bestehenden pflegerischen Verantwortlichkeiten einen Verbleib
im Beruf ermoglichen. Da derartige Regelungen groBtenteils dem Ermessen des
Arbeitgebers unterliegen, kann die Sensibilisierung von Fiihrungskraften fiir
die Bediirfnisse und Herausforderungen informeller Pflegekrifte zu positiven
Ergebnissen hinsichtlich einer mehr auf Arbeitnehmerorientierung und Unterstiitzung
ausgerichteten Arbeitskultur fithren.



Die Anspriiche auf Pflegeurlaub sind im Hinblick auf Lange und sonstige Bedingungen
innerhalb der UNECE-Region unterschiedlich. In Kanada konnen berufstitige
Pflegende innerhalb eines Zeitraums von 52 Wochen bis zu 28 Wochen Urlaub
aus dringenden Pflegegriinden nehmen, um ein Familienmitglied zu pflegen und
zu unterstiitzen, bei dem eine durch ein von einem Arzt oder einer Pflegefachkraft
erstelltes Attest belegte, ernste Erkrankung vorliegt und die oder den ein erhebliches
Risiko besteht, innerhalb eines Zeitraums von 26 Wochen zu versterben. Der
Urlaub kann dabei in kiirzere Abschnitte mit einer Dauer von jeweils mindestens
einer Woche eingeteilt werden. Auch konnen die 28 Abwesenheitswochen auf zwei
oder mehr Arbeitnehmerinnen bzw. Arbeitnehmer aufgeteilt werden, die dasselbe
Familienmitglied pflegen und unterstiitzen méchten.

Die Freistellung zur Sterbebegleitung (congé de solidarité familiale) steht ,jedem/jeder Arbeitnehmer/in [offen],
dessen/deren Verwandte/r in auf- oder absteigender Linie, Bruder, Schwester oder Mitbewohner lebensbedrohlich
erkrankt ist oder sich im fortgeschrittenen oder terminalen Stadium einer schweren und unheilbaren Erkrankung
befindet“. Sie gibt Arbeitnehmerinnen und Arbeitnehmern die Moglichkeit, ihre Berufstatigkeit fiir die Dauer
von drei Monaten auszusetzen, um eine Person mit abnehmender Eigenstandigkeit zu pflegen (verldngerbar). Sie
kann nicht vom Arbeitgeber verzogert oder abgelehnt werden. In diesem Zeitraum konnen Pflegende das tégliche
Unterstiitzungsgeld fiir hiusliche Pflege (allocation journaliere d’accompagnement a domicile, AJAP) in Anspruch
nehmen, welches von der Sozialversicherung gezahlt wird. Die Freistellung zur Pflege von erwachsenen Angehorigen
(congé de proche aidant) ist fiir die Pflege eines gebrechlichen oder mit einem Verlust der Eigenstandigkeit
konfrontierten Verwandten ausgelegt. Pflegende Angehorige konnen ihren Arbeitgeber ersuchen, ihre Berufstitigkeit
zeitweilig unterbrechen zu diirfen, ohne dabei jedoch ihre Stellung und ihre Rechte im Unternehmen zu verlieren.
Diese Freistellung kann (falls nicht tarifvertraglich anders geregelt) fiir bis zu drei Monate genutzt werden und ist
verlangerbar. Man erhilt jedoch keinen Lohn durch den Arbeitgeber.

Ein neues Gesetz, das im Mai 2019 zur Forderung der Anerkennung der Pflege verabschiedet wurde, hat zum Ziel,
durch eine Vergiitung und weitere Verhandlungen mit Unternehmen die Inanspruchnahme der Freistellung fiir
Angehorige zu fordern. Auch sollen mit dem Gesetz durch eine Standardisierung der Situation von Pflegenden iiber
die verschiedenen Sozialversicherungssysteme hinweg die Schaffung eines Systems aus oder einer Weiterleitung an
soziale oder medizinisch-soziale Dienste, die Ausgabe von Ausweisen fiir pflegende Angehorige, um sich (besonders
bei Gesundheitsfachkriften) als solche zu identifizieren, sowie durch die Entwicklung eines Leitfadens fiir pflegende
Angehorige und ein Informations- und Beratungsangebot im Internet die sozialen Rechte pflegender Angehoriger
sichergestellt werden.

Quelle: Informationen des franzosischen Ministeriums fiir Solidaritdt und Gesundheit

Flexible ~Arbeitsmodelle, die Arbeitnehmerinnen wund Arbeitnehmern mit
Pflegeverantwortung Anderungen hinsichtlich ihres Arbeitsplans, ihrer Arbeitszeiten
oder ihres Arbeitsorts ermdglichen, leisten einen wichtigen Beitrag, damit Pflegende
ihre berufliche und pflegerische Rolle sowie ihr Privatleben flexibel miteinander
vereinbaren konnen. So haben berufstitige Pflegende in Deutschland die Moglichkeit,
iiber einen Zeitraum von bis zu 24 Monaten fiir die Pflege teilweise aus ihrem Beruf
auszusteigen und dabei weiterhin mindestens 15 Stunden pro Woche zu arbeiten.*

Richtlinie der Europaischen Union zur Vereinharkeit von Beruf und Privatieben fiir Eitern und
pflegende Angehorige

Mit der am 20. Juni 2019 verabschiedeten Richtlinie der Européischen Union zur Vereinbarkeit von Beruf und
Privatleben fiir Eltern und pflegende Angehorige wurde fiir Arbeitnehmer/innen, die eine/n Angehorige/n oder
eine im selben Haushalt lebende Person pflegen oder unterstiitzen, ein Anspruch auf fiinf Urlaubstage fiir pflegende
Angehorige pro Jahr eingefiihrt, und das Recht auf Beantragung flexibler Arbeitsregelungen wurde auf berufstitige
Pflegende ausgeweitet (es galt zuvor fiir berufstitige Eltern). Auch wenn in vielen EU-Mitgliedsstaaten bereits
MaBnahmen umgesetzt wurden, die iiber diese Regelungen hinausgehen, so kann die Richtlinie zur Vereinbarkeit
von Beruf und Privatleben doch als ein wichtiger Schritt zur Anerkennung informeller Pflegepersonen betrachtet
werden.

Quelle: https://eur-lex.europa.eu/legal-content/DE/TXT/PDF/?uri=CELEX:32019L1158&from=EN.

19 UNECE, 2017. Kasten zum Gesetz zur besseren Vereinbarkeit von Familie, Pflege und Beruf — Deutschland im Kurzdossier zum Thema Altern Nr. 19



Table 3
Legal, social and political support measures addressing the needs of informal carers
Herausforderung Art d. Beispiele
UnterstiitzungsmafBnahme
Fehlende Anerken- Definition des Status informel- FIN - Gesetz iiber die Informelle Pflegeunterstiitzung
nung und Risiko der  ler Pflegepersonen, ihrer gewahrleistet Rechtsanspruch informeller Pflegepersonen auf
sozialen Ausgrenzung Rechte und Verantwortlich- monatlich 2 Tage Verhinderungspflege
keiten FRA — Gesetz zur Anpassung der Gesellschaft an das Altern mit
erweiterter Definition der informellen Pflegeperson
ITA — Regionalgesetz der Emilia-Romagna umfasst Anerken-
nung informeller Pflegepersonen
SWE — Sozialleistungsgesetz sieht Regelungen fiir die Unterstiit-
zung informeller Pflegepersonen vor
Sensibilisierung fiir die Her- BEL — Weiterbildung fiir Pflegefachkrifte zur Unterstiitzung
ausforderungen informeller informeller Pflegepersonen
Pflegepersonen CZE- Sensibilisierungsprojekt zur informellen Pflege
Vereinbarkeit von Anspriiche auf Pflegeurlaub CAN - Urlaub aus dringenden Pflegegriinden
Pflege und Berufs- FR - Freistellung zur Pflege von erwachsenen Angehorigen;

sowie Privatleben

Freistellung zur Sterbebegleitung

Flexible Arbeitsregelungen

CAN - Recht auf Einforderung flexibler Arbeitsregelungen mit
Reform des Arbeitsgesetzes

Angemessenes Eink-
ommen und soziale
Absicherung

Geldleistungen fiir Pflegende
(Pflegegeld), Sozialversicher-
ungsbeitrage, Berufstitigkeit
Pflegender (auf Ebene der
Haushaltshilfen)

CAN - Arbeitnehmerversicherung, Leistungen fiir Pflegende
IRL — Pflegeunterstiitzungsgeld

LUX — Pflegeversicherung: Geldleistungen fiir Angehorige zur
Nutzung fiir die hausliche Pflege

SVK — Pflegeunterstiitzungsgeld

Zugang zu Diensten
innerhalb der Ge-
meinde

Hausliche Pflege / Verhinder-
ungspflege

FIN — Hausliche Familienpflegedienste, um informellen Pflege-
personen eine Auszeit zu ermoglichen

MLT - Programm Pflegende zu Hause / Dienst fiir hdusliche
Verhinderungspflege

USA - Das Programm fiir altersunabhingige Verhinderungsp-
flege

Leistungen zur Steigerung der
Verfiigbarkeit

BEL — Budget fiir Personliche Assistenz

SSVK — Geldleistungen zur Kompensation einer
Schwerbehinderung

USA - Die Initiative fiir Alzheimer-Programme vergibt
Stipendien fiir gemeindenahe Dienste zur Unterstiitzung von
Menschen mit Demenz sowie deren Pflegepersonen

USA — Nat. Unterstiitzungsprogramm fiir pflegende Angehorige

Zugang zu
Informationen und
Schulungen

Information und Beratung fiir
informelle Pflegepersonen

DEU - Hotline fiir informelle Pflegepersonen

FIN — Unterstiitzungszentrum ,,Omatori“ fiir informelle Pflege-
personen nach dem One-Stop-Shop-Prinzip)

GBR - Digitale Informationsplattform fiir Pflegende

Schulungen fiir informelle
Pflegepersonen

BEL - Projekt ,,Alternative“ zur Schulung informeller Pflegeper-
sonen

SRB — Schulungsprogramm fiir informelle Pflegepersonen

SVN — Programm fiir die Schulung und Selbstorganisation von
Pflegepersonen in lokalen Gemeinschaften

USA - Schulungen zu Finanzkompetenz und finanzieller Absi-
cherung

Gesundheit und
Wohlbefinden

Ermoglichung von sozialen
Beziehungen, Unterstiitzung
durch andere Betroffene und
Selbsthilfe

BEL — Unterstiitzungsplattform fiir Junge Pflegende

DNK — Ausbildungsinitiative zum Thema Selbstmanagement-
kompetenzen fiir Verwandte von Menschen mit Demenz

UKR - Selbsthilfegruppen informeller Pflegepersonen von Men-
schen mit Demenz




Gewdabhrleistung Es besteht eine Reihe von Moglichkeiten, informelle Pflegepersonen finanziell
eines angemessenen zu unterstiitzen. Dies kann z. B. mittels eines Betreuungsgelds geschehen, das
Einkommens sowie den Pflegeempfiangerinnen und -empfangern gezahlt wird, um damit Sozial- und

. ; Gesundheitsdienstleistungen zu erwerben (z. B. AUT, DEU, ITA, LUX). Da das
sozialer Absicherung Betreuungsgeld in das Haushaltsbudget einflieBt, kann es als indirekte Anerkennung
fiir informelle des Engagements der pflegenden Familienangehorigen betrachtet werden. In anderen
Pflegepersonen Lindern (z. B. CZE, GBR, IRE, TUR) wird das ,Pflegegeld” direkt an die pflegende

Person gezahlt.

Da diese eher geringen Leistungen jedoch haufig kein angemessenes Einkommen
darstellen, haben manche Regierungen fiir Pflegende eine Moglichkeit geschaffen,
von der Kommune angestellt zu werden, wobei der Lohn in der Regel mit dem einer
formellen hauslichen Hilfskraft vergleichbar ist (z. B. FIN, SWE). Die traditionelle
Definition der informellen Pflege wird somit weiter gefasst.

Zur Gewihrleistung des Sozialversicherungsschutzes fiir informelle Pflegepersonen
miissen MaBnahmen umgesetzt werden, durch die sichergestellt ist, dass informelle
Pflegepersonen Zugang zu einer Gesundheits-, Renten- und Unfallversicherung
bekommen bzw. diesen Zugang aufrecht erhalten konnen. So wird in manchen
Landern (z. B. AUT, DEU, LUX) der Beitrag informeller Pflegepersonen durch die
Ubernahme ihrer Sozialversicherungsbeitrige anerkannt.

In der Slowakei konnen informelle Pflegepersonen von Menschen mit schweren Beeintrdchtigungen ein Pflegegeld
erhalten. Der Pflegende muss mindestens 18 Jahre alt und zur Leistung von Pflege in der Lage sein, die Zustimmung
des zu Pflegenden haben und geschiftsfahig sein. Personen, die das Pflegegeld beziehen, diirfen gleichzeitig berufstatig
sein, doch ihr Einkommen wird gepriift. Auch Bezieher von Altersrenten konnen als informelle Pflegepersonen
anerkannt werden. Einkommen und Besitz der Pflegeempfingerin bzw. des Pflegeempfingers werden ebenfalls
gepriift.

Zurzeit wird die Hohe des gezahlten Pflegegelds an den Nettomindestlohn angenihert. Pflegende, die gleichzeitig
Rentner sind, erhalten zusitzlich zu ihrer Altersrente eine Pauschale von etwa 50 Prozent dieses Betrags. Das
Pflegegeld erhoht sich, falls es sich bei der zu pflegenden Person um ein Kind handelt. Der Schulbesuch und/oder die
Inanspruchnahme anderer Sozialleistungen stellen fiir Menschen mit Beeintrachtigungen keinen Hinderungsgrund
fiir die Inanspruchnahme von Pflegegeldleistungen dar.

Die Leistung wird nach dem Ermessensprinzip aus dem Staatshaushalt gezahlt. Informelle Pflegepersonen besitzen
keinen Angestelltenstatus; ihre Gesundheits- und Sozialversicherungsbeitrige werden jedoch durch den Staat
iibernommen.

In Irland wird informellen Pflegepersonen zur Gewéhrleistung einer Vollzeitpflege ein einkommensabhiangiges
Pflegeunterstiitzungsgeld gezahlt. Dieses Unterstiitzungsgeld wird seit 2017 nach dem Tod der zu pflegenden Person
oder ihrer Aufnahme in die stationire Langzeitpflege noch fiir zusitzliche 12 Wochen weitergezahlt, da anerkannt
wurde, dass Pflegepersonen, deren Rolle als Pflegende endet, eine Ubergangszeit bendtigen, in der sie sich an ihr
Leben nach der Pflege gewohnen und ihre weitere Lebensgestaltung planen konnen.

Quelle: Informationen des slowakischen Ministeriums fiir Arbeit, Soziales und Familie. Fiir weitere Informationen s. https://www.employment.
gov.sk/en/family-social-assistance/severe-disability; Informationen zu Irland bereitgestellt durch das irische Ministerium fiir Gesundheit.
Weitere Informationen zum Pflegeunterstiitzungsgeld finden Sie unter: http://www.welfare.ie/en/Pages/ca.aspx.

Leistungen der Arhbeitnehmerversicherung fiir pflegende Angehorige sowie hei Abwesenheit
aus dringenden Pflegegriinden in Kanada

Die Leistungen der kanadischen Arbeitnehmerversicherung fiir pflegende Angehorige (Family Caregiver benefit)
stellen einen Beitrag zur Erfiillung der Bediirfnisse kanadischer Familien dar und greifen in Situationen, in denen
Personen eine voriibergehende Freistellung bendtigen, um ein Familienmitglied mit schwerer Erkrankung oder
Verletzung zu pflegen und zu unterstiitzen. Pflegende konnen diese Leistung bis zu 15 Wochen fiir die Pflege
eines schwer kranken oder verletzten Erwachsenen und bis zu 35 Wochen fiir die Pflege eines schwer kranken
oder verletzten Kindes in Anspruch nehmen. Im Rahmen der Versicherungsleistungen zur Freistellung aus
dringenden Pflegegriinden (Compassionate Care benefits) erhalten anspruchsberechtigte Pflegende fiir bis zu 26
Wochen eine Einkommensunterstiitzung, wenn bei einem Familienmitglied eine ernste Erkrankung vorliegt, bei
der ein erhebliches Risiko besteht, innerhalb von 26 Wochen zu versterben. Wird eine solche Pflegeleistung der
Arbeitnehmerversicherung unter mehreren Pflegenden aufgeteilt, konnen diese die Leistung gleichzeitig oder
nacheinander in Anspruch nehmen.

Quelle: Informationen des kanadischen Ministeriums fiir Arbeit und Soziale Entwicklung.



Die familidre Pflegeunterbringung in Finnland

In den siidkarelischen Bezirken der finnischen Organisation fiir gesundheitliche und soziale Versorgung (Eksote)
gibt es in etwa 1.250 informelle Pflegende. Die meisten von ihnen pflegen dltere Familienmitglieder. Pflegepersonen
haben Anspruch auf drei freie Tage pro Monat. Um dies zu ermoglichen, konnen sie kostenlos eine familidre
Pflegeunterbringung fiir dltere Menschen (Family Foster Care, FFC) in Anspruch nehmen.

Die familidre Pflege hat sich innerhalb nur weniger Jahre stark verindert. Heute gibt es mehr Pflegekrifte, die
iltere Menschen in ihrem Zuhause aufnehmen, und das FFC-Modell wird innerhalb der gesamten Eksote-Region
umgesetzt. Die familidre Pflege kann entweder durch sog. reisende familidre Pflegekrifte im eigenen Zuhause der
Pflegeempfingerinnen bzw. Pflegeempfanger oder im Haus der familidren Pflegekrifte geleistet werden. Zusatzlich
wurde im Dezember 2018 auch eine dauerhafte Pflege nach dem FFC-Modell eingefiihrt.

Die FFC-Leistungen sind fiir zu pflegende Personen geeignet, bei denen eine Beeintrichtigung oder Erkrankung
vorliegt oder die sich unsicher fiihlen. Sie werden auf Grundlage der Lebenssituation der Leistungsempfangerinnen
bzw. Leistungsempfianger sowie ihres Unterstiitzungs-, Beratungs- und Pflegebedarfs gewahrt. Bei der Entscheidung
iiber FFC-Leistungen werden die Wiinsche der zu Pflegenden, die Einschiatzungen der Familienmitglieder sowie
die Kompetenzen der familidren Pflegekraft im Verhéltnis zu den Bediirfnissen der Pflegeempfiangerin bzw. des
Pflegeempfingers beriicksichtigt.

Das FFC-Modell bietet individuelle Pflege und Betreuung und ist so gestaltet, dass es sich flexibel an die Bediirfnisse
der zu pflegenden Person anpassen kann. Dariiber hinaus bietet es ein anregendes Umfeld, Sicherheit, positive und
enge Beziehungen sowie die gleichberechtigte Teilhabe am Familienleben.

Es gibt mehrere Mdoglichkeiten, das FFC-Modell umzusetzen. Reisende familidire Pflegekrafte unterstiitzen
Pflegepersonen, indem sie an ihrem taglichen Leben teilnehmen (Kochen, Forderung, Rehabilitation und mit der zu
pflegenden Person Zeit verbringen). Diese Moglichkeit eignet sich besonders fiir Menschen mit Geddchtnisstorungen,
da sie so ihr eigenes Zuhause nicht verlassen miissen.

Die FFC-Leistungen werden von den Kommunen arrangiert, geférdert und iiberwacht. Zwischen der Kommune und
der familidren Pflegekraft wird ein Vertrag geschlossen, der die jeweiligen Rechte und Pflichten enthilt.

Quelle: Informationen des finnischen Ministeriums fiir Soziales und Gesundheit. http://www.eksote.fi/sosiaalipalvelut/perhehoito/Sivut/
default.aspx.

Zugang zu Diensten Informelle Pflegepersonen bendtigen hochwertige, flexible und zugingliche formelle
Pflegedienste in der Gemeinde, damit sie einige ihrer Pflegeaufgaben abgeben konnen
und so noch Zeit haben, anderen Beschéftigungen nachzugehen. Beispiele fiir solche
gemeindenahen Dienste, durch die informellen Pflegepersonen Zeit fiir ihr Berufs-
und Privatleben eingeraumt wird, stellen Tagespflegeeinrichtungen und Hilfe bei der
héuslichen Pflege dar. Die UNECE Kurzdossiers zum Thema Altern Nr. 20 ,,Innovative
Sozialdienste und MaBnahmen zur Unterstiitzung eines selbstbestimmten Lebens im
Alter” und Nr. 15 ,Innovative, wirkungsvolle Pflegestrategien” enthalten Beispiele
fiir derartige Dienste.?° Um eine hohe Pflegequalitit fiir die zu pflegenden Menschen
sicherzustellen, konnen formelle Pflegedienste informelle Pflegepersonen auBerdem
bei Aufgaben unterstiitzen, die diese nicht selbst durchfiithren konnen.

Direkte Geldleistungen fiir Personen mit Pflege- oder Unterstiitzungsbedarf
ermoglichen es diesen Personen, die Unterstiitzungsleistungen, welche sie nutzen
mochten, selbst auszuwihlen und zu erwerben. In der Wallonischen Region in Belgien
wurde vor kurzem das sog. ,Budget fiir personliche Assistenz“ (Personal Assistance
Budget) eingefiihrt, um Menschen mit Beeintrachtigungen die Moglichkeit zu geben,
in ihrem eigenen Zuhause formelle Unterstiitzung durch eine personliche Assistenz
in Anspruch zu nehmen und somit weniger auf informelle Pflege angewiesen zu sein.

Der Zugang zu einer Verhinderungspflege ist besonders dann wichtig, wenn die
informelle Pflege auf Vollzeitbasis geleistet wird und die Pflegeempfangerinnen bzw.
Pflegeempfinger 24/7 der Anwesenheit und der Unterstiitzung bediirfen.

Schutz der Gesundheit Die Pflege kann sich negativ auf das psychische und korperliche Wohlbefinden
und des Wohlbefindens informeller Pflegepersonen auswirken. Zusitzlich zur oben beschriebenen
informeller Verringerung der gesamten Pflegebelastung durch die Bereitstellung von formellen
Pflegediensten und Verhinderungspflege ist es auBerdem wichtig, sowohl die Situation
Pflegepersonen der Pflege insgesamt als auch die Bediirfnisse der Pflegenden zu analysieren, sodass
Dienstleistungen und UnterstiitzungsmaBnahmen besser darauf zugeschnitten
werden konnen und die ,,Last der Pflege” zu bewéltigen bleibt. Dies konnte in manchen
Fillen auch den Wechsel von Pflegeempfiangerinnen bzw. Pflegeempfiangern in die

20 UNECE, 2018; UNECE, 2015.



stationire Pflege beinhalten. Es gibt Hinweise darauf, dass die Belastung fiir Pflegende
sich haufig nach einem Umzug der zu pflegenden Person ins Pflegeheim verringert.
Es ist jedoch zu betonen, dass informelle Pflegepersonen ihre Rolle auch nach einem
solchen Umfeldwechsel weiterhin erfiillen, wenn auch in geringerer Intensitit und
mit anderen Aufgaben.?!

Initiativen zur Verhinderungspfiege in Malta und den Vereinigten Staaten

Seit 2017 wird in Malta durch den Dienst fiir ,Hausliche Verhinderungspflege“ (Respite at Home) Unterstiitzung
bei der hauslichen Pflege dlterer Menschen durch eine formelle Pflegefachkraft gewihrleistet, um so der informellen
Pflegeperson etwas von ihrer Pflegebelastung zu nehmen. Der Dienst fiir hdusliche Verhinderungspflege wurde auf
nationaler Ebene umgesetzt und bietet Unterstiitzung bei Aktivititen des téglichen Lebens wie Baden und Anziehen
fiir Menschen mit Demenz oder anderen kognitiven Einschrankungen und Unterstiitzungsbedarfen. Jeder Fall wird
von einem berufsiibergreifenden Team beurteilt oder gepriift, welches sodann auf Grundlage der Bediirfnisse der
Familie {iber die Haufigkeit sowie die Erbringung der Verhinderungspflege entscheidet.

Die US-amerikanischen Programme fiir altersunabhéngige Verhinderungspflege (Lifespan Respite Care programs)
sind staatlich geforderte, koordinierte Systeme zuganglicher, gemeindenaher Leistungen zur Verhinderungspflege
fiir pflegende Angehorige von Kindern und Erwachsenen jeden Alters mit besonderen Bediirfnissen, welche bereits
in verschiedenen Regionen des Landes umgesetzt wurden. Seit 2009 hat der US-Kongress jahrlich etwa 2,5 Mio.
US-Dollar fiir die Umsetzung dieser Programme aufgewendet, um den Bundesstaaten durch eine Vielzahl von
Ansitzen den Aufbau von Infrastrukturen fiir die Verhinderungspflege zu erméglichen. Diese Ansidtze umfassen
u. a.: Umfeldanalysen zum Verstidndnis der verfiigbaren Programme fiir Verhinderungspflege und der Bediirfnisse
pflegender Angehoriger, Werbekampagnen und Offentlichkeitsarbeit zur Aufkldrung pflegender Angehdriger
iiber Verhinderungspflege und die Inanspruchnahme entsprechender Leistungen, Schulungen fiir ehrenamtliche
und bezahlte Erbringer von Verhinderungspflege zur Erhohung der Verfiigbarkeit entsprechender Leistungen,
die Zusammenarbeit mit Glaubensgemeinschaften bei der Entwicklung von Verhinderungspflegeprogrammen,
den Auf- oder Ausbau landesweiter Datenbanken zu Programmen fiir, Leistungen der und Informationen zur
Verhinderungspflege, um den Zugang dazu fiir pflegende Angehorige zu verbessern, sowie die Entwicklung und
Umsetzung personenzentrierter Moglichkeiten fiir die Inanspruchnahme von Verhinderungspflege, wie z. B.
Gutscheine.

Quelle: Informationen zu Malta bereitgestellt durch das maltesische Ministerium fiir Familie und soziale Solidaritit, s. https://activeageing.
gov.mt/Elderly-and- Community%20Care-Services-Information/Documents/INF%20-%20RespiteAtHomeEN.pdf; Informationen zu den
Vereinigten Staaten bereitgestellt durch das US-amerikanische Ministerium fiir Gesundheit und soziale Dienste, weitere Informationen unter:
https://acl.gov/programs/support-caregivers/national-family-caregiver- support-program.

Gesetz iiber die Informelie Pflege - Finnland

Durch das finnische Gesetz iiber die Informelle Pflege wird informellen Pflegepersonen nicht nur ein Rechtsanspruch
auf mindestens zwei Tage Verhinderungspflege gewihrt, sondern es enthilt auBerdem Regelungen zu Trainings,
Schulungen und Vorsorgeuntersuchungen im Hinblick auf Gesundheit und Wohlbefinden fiir Pflegende, welche bei
Bedarf von der Kommune zu organisieren sind. Die Bestandteile der gesundheitlichen Untersuchungen, Trainings
und Schulungen ergeben sich dabei aus den individuellen Bediirfnissen des Pflegenden sowie den Anforderungen
der Pflegesituation.

Quelle: Informationen des finnischen Ministeriums fiir Soziales und Gesundheit, s. auch https://stm.fi/en/social-services.

Einebesondere Herausforderungstelltdieinformelle Pflege von Menschen mit Demenz
dar. Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) hat in ihrem Globalen Aktionsplan
fiir MaBnahmen des o6ffentlichen Gesundheitswesens gegen Demenzerkrankungen
2017-2025 die Unterstiitzung fiir Pflegende von Demenzpatienten als einen ihrer
sieben Aktionsbereiche festgelegt. Um diese Gruppe von Pflegenden zu unterstiitzen,
hat die WHO das Programm ,,iSupport® entwickelt, ein Programm zum Erwerb von
Kenntnissen und Kompetenzen fiir Pflegende von Menschen mit Demenz. Es umfasst
Schulungen zum Umgang mit Verhaltensverinderungen wie Gedichtnisverlust
und Orientierungslosigkeit, zur Unterstiitzung bei Alltagsaktivititen wie Essen und
Trinken sowie zum Selbstmanagement hinsichtlich der eigenen korperlichen und
psychischen Gesundheit. Das Schulungsprogramm ist sowohl online als auch als
Offline-Version verfiigbar.2?

2! Nagl-Cupal et al., 2018.
22jSupport ist abrufbar unter https://www.isupportfordementia.org/en. Die Offline-Version finden Sie hier: https://www.who.int/mental_health/
neurology/dementia/isupport_manual/en/



Nationale Aufkldrungsinitiative fiir Verwandte von Menschen mit Demenz in Danemark

Die Umsetzung der staatlichen Initiative ,Lernen, sich selbst als Verwandten jeden Tag zu danken“ (“LZER AT
TACKLE hverdagen som pargrende”) hat das Ziel, Verwandte von Menschen mit Demenz oder anderen dauerhaften
Erkrankungen dabei zu unterstiitzen, achtsam gegentiber sich selbst zu sein, da bei vielen dieser Verwandten mit der
Zeit korperliche und psychische Gesundheitsprobleme auftreten. Bei wochentlichen interaktiven Schulungsterminen
tauschen sich die Verwandten iiber ihre Erfahrungen aus und erweitern ihre Kompetenzen, um so besser gegen
Stress und mogliche soziale Isolation gewappnet zu sein und eigenen korperlichen und psychischen Erkrankungen
vorzubeugen. Die nationale Umsetzung der Aufklarungsinitiative erfolgt zwischen 2018 und 2021 in 98 Kommunen
durch das danische Komitee fiir Bildung im Gesundheitswesen, und das Projekt wird durch die ddnische Regierung
finanziert.

Quelle: Informationen des dianischen Ministeriums fiir Gesundheit, s. auch http://patientuddannelse.info/3809.aspx (in danischer Sprache).

Selhsthilfegruppen fiir informelle Pflegepersonen in der Ukraine

Die zivilgesellschaftliche Organisation Turbota pro Litnih v Ukraini hat in neun ukrainischen Stiddten
Selbsthilfegruppen fiir Familien, in denen Menschen mit Demenz gepflegt werden, ins Leben gerufen. Ziel des
Projekts ist es, informellen Pflegepersonen Zugang zu Informationen iiber die Pflege von Demenzpatientinnen und
Patienten zu verschaffen und ihnen die Mdglichkeit zu geben, andere Menschen zu treffen, eine Auszeit von ihren
Pflegepflichten zu nehmen und sich mit Anderen iiber ihre Erfahrungen auszutauschen. Jede Gruppe besteht aus 20
bis 30 Mitgliedern und wird durch fiinf ausgebildete, ehrenamtliche Krifte begleitet. Die Gruppen treffen sich alle
zwei Wochen. Die Mitglieder kommen zusammen, um sich mit anderen Betroffenen zu unterhalten, einander um
praktische Hilfe zu bitten und/oder einander Hilfe anzubieten. Die ehrenamtlichen Krifte organisieren auf Wunsch
der Gruppenmitglieder Expertenbefragungen, laden Referentinnen und Referenten oder Schulungsleiterinnen und
Schulungsleiter ein, recherchieren niitzliche Informationen und leiten gemeinsame Aktivitdten.

Quelle: Informationen von Turbota pro Litnih v Ukraini.

Die Anzahl junger Pflegekrifte nimmt stetig zu, was mit gravierenden Folgen fiir
deren psychische Gesundheit und deren psychisches Wohlergehen verbunden ist.23
Heranwachsende oder junge Pflegende werden hiufig ganz unvorbereitet mit den
Pflegeaufgaben konfrontiert und erleben die Herausforderungen der informellen
Pflege zusammen mit den Herausforderungen ihres Heranwachsens. Diese spezielle
Situation erfordert besondere Aufmerksamkeit. Die Gelegenheit zum Austausch
mit Gleichaltrigen, die vor dhnlichen Herausforderungen stehen, kann fiir junge
informelle Pflegepersonen von erheblichem Nutzen sein.

Unterstiitzung durch gleichaltrige Betroffene fiir junge Pflegende in Belgien

Die belgische Vereinigung junger Pflegender hat etwa 60 Mitglieder und trifft sich drei bis viermal im Jahr, um
dariiber nachzudenken, wie junge Menschen, die fiir ihre Verwandten informelle Pflege leisten, am besten unterstiitzt
werden konnen. Durch die Erstellung einer Unterstiitzungsplattform fiir junge Pflegende sensibilisiert die Gruppe
auBerdem Arbeitskrifte aus den Bereichen Gesundheit und Jugendarbeit fiir die Bediirfnisse junger Pflegepersonen.
Eines der Ziele dieser Plattform besteht darin, Informationen auszutauschen und die Kompetenzen junger Menschen
mit Pflegeverantwortung zu starken.

Quelle: Informationen von Wallonie - Bruxelles International, s. auch https://www.jeunesaidantsproches.be.

Zugang zu Es gibt eine Reihe von Moglichkeiten, wie informellen Pflegepersonen relevante

Informationen Informationen zum Pflegen sowie zu verfiigbaren Unterstiitzungsdiensten,
Anspriichen und Leistungen zur Verfiigung gestellt werden konnen: per Internet,
Telefon oder durch Beratungszentren.

So wurde beispielsweise in Finnland, im Siiden der Region Savo, ein
Unterstiitzungszentrum fiir informelle Pflegepersonen nach dem One-stop-shop-
Prinzip (Omatori) ins Leben gerufen. Das Zentrum vereint mehr als 70 Leistungen
von Information und Beratung bis hin zu Praventivleistungen, die von informellen
Pflegepersonen genutzt werden konnen, unter einem Dach.?

23S. BMASK, 2015; https://me-we.eu/; https://eurocarers.org/young-carers,.
24Informationen des finnischen Ministeriums fiir Soziales und Gesundheit, s. auch: www.omatorille.fi.



Informationsdienste fiir informelle Pflegepersonen in Deutschiand, dem Vereinigten
Konigreich und der Schweiz

Das deutsche Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend betreibt seit 2011 das sog. “Pflegetelefon”,
eine Beratungshotline fiir pflegende Angehorige, bei der man Informationen und Beratung zu allen Bereichen
der Krankenpflege, darunter Informationen iiber Leistungsanspriiche, Unterstiitzung im h&uslichen Umfeld,
Verhinderungspflege oder Beratungsdienste erhalten kann.

Der britische Verein fiir Pflegende, Carers UK, hat eine digitale Informationsplattform fiir Pflegende (Digital Resource
for Carers) entwickelt, um Pflegenden bestmogliche digitale Produkte und Online-Ressourcen (wie z. B. die App
LJointly®) auf einer einzigen Webseite anbieten zu konnen, und schafft so ein umfassendes Unterstiitzungsangebot fiir
Pflegende. Die Digital-Resource-Plattform kann zur Pravention beitragen und Pflegende entlasten, bevor es zu einer
Krise kommt, indem sie ihnen zwei E-Learning-Kurse, zielgerichtete Informationen sowie die Gelegenheit bietet,
Unterstiitzungsnetzwerke aufzubauen, die verfiigharen Moglichkeiten der finanziellen Unterstiitzung zu verstehen,
Strategien fiir den Umgang mit korperlichem und emotionalem Druck zu entwickeln, die eigene Belastbarkeit zu
erhohen und die Pflege effektiver zu organisieren.

Das Schweizer Bundesamt fiir Gesundheit hat eine Datenbank fiir Leistungen, Projekte und MaBnahmen geschaffen,
die zur Unterstiitzung von Pflegenden dienen. Menschen, die mehr iiber laufende Projekte erfahren oder neue
Angebote entwickeln mochten, konnen online mittels verschiedener Suchkriterien (z. B. Alter der betreuten Person,
Interventionsbereich, Art des Anbieters) interessante Praxismodelle finden.

Quellen: Informationen zu Deutschland bereitgestellt durch das Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend, s. auch: www.
wege-zur-pflege.de. Informationen zum Vereinigten Konigreich bereitgestellt durch das britische Ministerium fiir Gesundheit und Soziales, s. auch:
https:// www.carersuk.org/help-and-advice/technology-and-equipment/jointly. Informationen zur Schweiz bereitgestellt durch das Schweizer
Bundesamt fiir Sozialversicherungen, s. auch: https://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitspolitik/
foerderprogramme-der- fachkraefteinitiative-plus/foerderprogramme-entlastung-angehoerige/modelle-guter-praxis-suche.html.

Kompetenzaufbau fiir Durch Schulungen konnen informelle Pflegepersonen beim Erwerb der fiir die Pflege

die informelle Pflege notwendigen Kenntnisse unterstiitzt und in die Lage versetzt werden, sich selbst
vor Burnout und anderen negativen Auswirkungen der Pflege auf ihre korperliche
und psychische Gesundheit zu schiitzen. Solche Schulungen sind unerlésslich, um
den Status informeller Pflegepersonen als Mitarbeiter in der Langzeitpflege oder,
genauer gesagt, die Zusammenarbeit mit Fachkriften sicherzustellen und so folglich
die Qualitét in der Pflege zu verbessern.

In den meisten Lindern der UNECE-Region ist noch kein nationaler Rahmen fiir
die Bereitstellung von Schulungen fiir informelle Pflegepersonen vorhanden. Solche
Programme werden hauptsichlich von Non-Profit-Organisationen angeboten, wie
dies etwa in Osterreich, Frankreich, Deutschland und Spanien der Fall ist. In der
belgischen Region Wallonien wurde in Zusammenarbeit mit Frankreich, Italien
und Spanien ein europiisches Referenzsystem fiir Schulungen fiir Pflegepersonen
und pflegende Angehorige von Menschen mit abnehmender Eigenstiandigkeit und
besonderen Bediirfnissen geschaffen und erprobt.? In Serbien wird durch das
Rote Kreuz ein zweitdgiges Schulungsprogramm fiir informelle Pflegepersonen
durchgefiihrt, das praktische Kompetenzen (z. B. das Waschen von Patientinnen bzw.
Patienten im Bett) und Kommunikationskompetenzen (z. B. Kommunikation mit
einer Person, bei der eine Demenz diagnostiziert wurde), vermittelt und fiir Themen
wie das Einfordern von Hilfe oder Assistenz sowie den Umgang mit der emotionalen
Belastung durch das Leisten von Pflege sensibilisiert.2*

5 Informationen von Wallonie-Bruxelles International, S. auch: https://www.aviq.be/handicap/AWIPH/collaboration_internationale/ Alternative/
alternative.html..
26 Informationen des Serbischen Roten Kreuzes.



Das Anton-Trstenjak-Institut fiir Gerontologie und intergenerationelle Beziehungen hat ein gemeindebasiertes
Schulungsprogramm fiir informelle Pflegepersonen entwickelt und umgesetzt. Die Inhalte umfassen sowohl soziale
als auch gesundheitliche Aspekte der Pflege wie das Verstandnis fiir und die Kommunikation mit der zu pflegenden
Person, Kompetenzen in der hauslichen Pflege, die Achtsamkeit fiir die eigene Gesundheit der bzw. des Pflegenden,
Kenntnisse iiber hiufige altersbedingte Erkrankungen, Palliativversorgung, Tod und Trauer, Informationen
iiber Moglichkeiten der Verhinderungspflege und der institutionellen Pflege sowie zum Umgang mit der eigenen
psychosozialen Situation. Wahrend der Schulung wird den Teilnehmenden Gelegenheit gegeben, von lokalen und
nationalen Expertinnen bzw. Experten und Einrichtungen im Umfeld der Pflege zu lernen. Manche Themen werden
von Krankenpflegerinnen bzw. Krankenpflegern aus der Gemeinde, Physiotherapeutinnen bzw. Physiotherapeuten,
Arztinnen und Arzten, formellen Pflegekriften aus dem ortlichen Zentrum fiir hiusliche Pflege etc. vorgestellt.

Die Schulung fiir pflegende Angehorige und sonstige informelle Pflegepersonen setzt sich aus zehn Lerneinheiten
(eine Einheit pro Woche) zusammen, die von 15-25 pflegenden Angehorigen besucht und nach einer Methode
des aktiven wechselseitigen Lernens durch Erfahrungsaustausch und Expertise durchgefiihrt werden. Im Verlauf
des Schulungsprogramms bauen die Teilnehmenden soziale Beziehungen auf. Daher werden sie am Ende des
Schulungsprogramms dazu ermutigt, sich weiterhin einmal im Monat in sog. ,ortlichen Angehorigengruppen®
zu treffen, die nach dem Prinzip von Selbsthilfegruppen funktionieren. Den Leiterinnen und Leitern dieser
Selbsthilfegruppen bietet das Anton-Trstenjak-Institut fachliche Unterstiitzung an. AuBerdem organisiert es
regelmafBige Treffen fiir Gruppenleiterinnen und Gruppenleiter aus ganz Slowenien, bei denen Erfahrungen
ausgetauscht und Themen wie Sensibilisierung oder Rechte und Chancengleichheit fiir informelle Pflegepersonen
erortert werden. 2018 hat das Anton-Trstenjak-Institut zusammen mit informellen Pflegepersonen die erste
landesweite Konferenz zur informellen Pflege in Slowenien organisiert.

Das Programm wird als Teil des Netzwerks generationeniibergreifender Programme fiir hochwertiges Altern
(Network of intergenerational programmes for quality ageing) gemeinsam vom Ministerium fiir Arbeit, Familie,
Soziales und Chancengleichheit und den Kommunen finanziert.

Quelle: Informationen des slowenischen Anton-Trstenjak-Instituts fiir Gerontologie und intergenerationelle Beziehungen, s. auch: http://www.
inst- antonatrstenjaka.si/eng/gerontology.asp?section=1673&subsection=1674.

Starkung von Finanzkompetenz und finanzieller Ahsicherung pflegender Angehdriger in den
Vereinigten Staaten

DieZeit,dieman mitderPflege eines Angehorigenverbringt, kannvernichtende Konsequenzen fiir dieeigene finanzielle
Situation haben. Um pflegende Angehorige zu unterstiitzen, hat die US-Amerikanische Ministeriumsabteilung
fiir gemeinschaftliches Zusammenleben (Administration for Community Living) bzw. deren Unterabteilung zum
Thema Altern (U.S. Administration on Aging) das Programm zur Stirkung von Finanzkompetenz und finanzieller
Absicherung fiir pflegende Angehorige (Strengthening the Financial Literacy & Preparedness of Family Caregivers
Program) ins Leben gerufen. Ziel des Programms ist es, die finanzielle Aufklarung sowie die Finanzkompetenz
pflegender Angehoriger zu verbessern. So soll einerseits das eigene finanzielle Wohl der Angehorigen sichergestellt
werden und sie sollen andererseits in die Lage versetzt werden, die finanziellen Angelegenheiten der Personen zu
regeln, deren Pflege sie iibernommen haben. Das erstmals 2018 eingefiihrte Programm ist ein auf eine Dauer von
drei Jahren ausgelegtes, im Wettbewerb vergebenes Zuschussprogramm zur Bereitstellung von Schulungen fiir
pflegende Angehorige in den USA.

Quelle: Informationen des US-Amerikanischen Ministeriums fiir Gesundheit und soziale Dienste.

Politische Die Reprasentation und politische Teilhabe informeller Pflegepersonen ist wichtig, um
Reprdsentation das Bewusstsein iiber ihren Beitrag und ihre Bediirfnisse zu scharfen, damit sie in ihrer
informeller Rolle gesellschaftlich anerkannt werden und sich die Bedingungen fiir sie verbessern.

Interessenvertretungsorganisationen informeller Pflegepersonen auf lokaler und
Pflegepersonen regionaler Ebene spielen eine wichtige Rolle, da sie zur Verbreitung von Informationen
iiber vorhandene Unterstiitzungsangebote fiir informelle Pflegepersonen beitragen
und Verbesserungsempfehlungen direkt an die politischen Entscheidungstriager
herantragen. Viele solcher Organisationen unterhalten auBerdem Gruppen zur
gegenseitigen Unterstiitzung der Betroffenen, welche niitzliche Plattformen fiir den
Erfahrungsaustausch, den Kompetenzaufbau sowie zum Kennenlernen verschiedener
Bewaltigungsstrategien darstellen. Die Internationale Allianz der Pflegendenverbinde
(International Alliance of Carer Organizations, IACO) hat begonnen, die



weltweiten Interessenverbdnde unter einem Dachverband zu vereinigen, um
Initiativen, MaBnahmenund Gesetze zur Forderung des Wohlbefindens von Pflegenden
voranzubringen, den Austausch bewihrter Verfahren zu erméglichen und Lander zu
unterstiitzen, dieam Aufbau von Organisationen fiir pflegende Angehorige interessiert
sind.?” Ahnliche Ziele werden auch von nationalen Organisationenin Kanada, Israelund
den Vereinigten Staaten sowie in vielen européischen Landern verfolgt. So unterstiitzt
beispielsweise der Briisseler Pflegendenverband informelle Pflegepersonen, indem er
diese Personen zusammenbringt, ihre gegenseitige Unterstiitzung fordert und eine
Internetplattform fiir Pflegende entwickelt, {iber die Informationen und bewihrte
Verfahren abgerufen und ausgetauscht werden konnen. Der Verein wird finanziell
durch die Franzosische Gemeinschaftskommission der Region Briissel-Hauptstadt
unterstiitzt. Auf EU-Ebene werden informelle Pflegepersonen durch eine Reihe
nicht-staatlicher Organisationen reprasentiert, die in der Interessenvertretung aktiv
sind und regelmifBig Berichte im Zusammenhang mit informellen Pflegepersonen
veroffentlichen, darunter z. B. die européische Organisation Eurocarers fiir pflegende
Angehorige, das Netzwerk europiischer Nichtregierungsorganisationen fiir und von
alteren Menschen (Age Platform Europe), COFACE Families Europe sowie andere
Organisationen, welche speziell auf die Herausforderungen fiir Pflegepersonen
von Menschen mit psychischen Erkrankungen (EUFAMI) oder fiir Pflegende von
Menschen mit seltenen Erkrankungen (EURORDIS) eingehen.?®

Fazit In diesem Kurzdossier wurden Schliisselthemen hervorgehoben, die angegangen
werden miissen, um informelle Pflegepersonen innerhalb der UNECE-Region in
ihren schwierigen Rollen zu unterstiitzen. In Zukunft miissen in die Entwicklung
integrierter, personenzentrierter und nachhaltiger Pflegesysteme zur Gewihrleistung
hochwertiger Pflege fiir Menschen mit entsprechendem Bedarf auch systematische
und umfassende UnterstiitzungsmaBnahmen fiir Pflegende eingeschlossen werden.

Konkret wird Folgendes empfohlen:

¢ Um den Status und die Anerkennung informeller Pflegepersonen zu verbessern,
ist es notwendig, auf nationaler Ebene eine klare Definition der Begriffe ,informelle
Pflege” und ,informelle Pflegeperson“ zu entwickeln, das Bewusstsein fiir die
Herausforderungen informeller Pflegepersonen von dauerhaft Pflegebediirftigen zu
schirfen und Familien bei der Wahl der Versorgungsform tatsachliche Alternativen zu
eroffnen. Dazu gehort auch die Beurteilung der Bediirfnisse informeller Pflegepersonen
sowohl im Hinblick auf den Einzelnen als auch auf gesamtgesellschaftlicher Ebene.

«  Um informellen Pflegepersonen etwas von ihrer Belastung zu nehmen und sie
dabei gleichzeitig in ihrer grundlegenden Rolle als Pflegende anzuerkennen und zu
unterstiitzen, miissen Pflegefachkrifte besser fiir die Zusammenarbeit mit informellen
Pflegepersonen ausgebildet werden, und formelle Pflegedienste miissen informelle
Pflegepersonen als Mit-Dienstleister und -Kunden im Pflegeprozess anerkennen.

« Um eine Vereinbarkeit von Beruf, informeller Pflege und Privatleben zu
ermoglichen, sind die Gewihrleistung eines Zugangs zu Pflegeurlaub, flexiblen
Arbeitsregelungen und unterstiitzenden Arbeitskulturen sowie eine Verbesserung
der Verfiigbarkeit gemeindenaher Unterstiitzungsleistungen wie flexibler hauslicher
Pflege, Tagespflege und Verhinderungspflege notwendig. Biirokratische Prozesse und
Verwaltungsabldufe miissen minimiert werden, um den Zugang zu Diensten und
Leistungen zu verbessern.

« Es ist wichtig, einen besseren Zugang zu Informationen {iiber verfiigbare
Unterstiitzungsangebote  und  Leistungen  einschlieSlich  psychologischer
Unterstiitzung zu gewihrleisten, und die Kompetenzen informeller Pflegepersonen
durch Schulungen auszubauen.

e Um gegen Ungleichbehandlung vorzugehen und zu vermeiden, dass
informelle Pflegepersonen, einschlieBlich im Haushalt lebender Pflegekrifte
mit Migrationshintergrund, fiir ihre Arbeit bestraft werden, ist es notwendig,
Einkommenssicherheitund Sozialschutz, einschlieSlich Krankenversicherungsschutz,
Rentenbeitrage und Unfallversicherung, fiir diese Personen zu gewihrleisten.

27https://internationalcarers.org/
28 S, https://eurocarers.org/, http://www.coface-eu.org, https://www.age-platform.eu/, https://www.eurordis.org/, http://eufami.org/
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