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Zusammenfassende Ubersicht der Ergebnisse
aus der EUROFAMCARE-Sechs-Lénder-Studie”

Diese Zusammenfassung gibt einen Uberblick iber zentrale Ergebnisse aus der Be-
fragung von 5.923 betreuenden Angehdrigen in den sechs Landern Deutschland,
Griechenland, ltalien, Polen, Schweden und dem Vereinigten Kénigreich. Die
Stichproben sind reprasentativ flir einzelne Landesregionen und Bevolkerungs-
gruppen, jedoch nicht fur die Lander insgesamt. Die Aussagen beziehen sich nur
auf Personen, die sich selbst als Hauptbetreuungsperson eines 65-jahrigen oder
alteren Familienmitglieds definieren, und die zum Interview bereit waren. Sie
schlieBen also keine Personen ein, die nicht pflegen, sowie keine Betreuungsbe-
durftigen, die ausschlieBlich von Personen aufB3erhalb der Familie betreut werden.
Die Erhebungen wurden in den Jahren 2004 bis 2005 durchgefihrt. Die Angehori-
gen wurden personlich und mit Hilfe eines standardisierten Erhebungsbogens be-
fragt, eine Nachbefragung mit 3.362 Personen12 Monate spater erfolgte je nach
beteiligtem Land postalisch oder personlich in Vor-Ort-Besuchen. Ausgewahlte Er-
gebnisse aus diesen Befragungen werden im Folgenden in Kurzfassung dargestellt.

Wer sind die betreuenden Angehorigen und die Betreuungsbe-
dirftigen?

Bei den betreuenden Angehdrigen und den Betreuungsbedirftigen handelt es
sich Giberwiegend um Frauen: 68% bei den betreuenden Angehérigen und 76%
bei den unterstitzungsbedirftigen Alteren.

Zwischen beiden Gruppen liegt genau eine Generation von 25 Jahren: die alte-
ren Familienmitglieder sind im Durchschnitt 80 Jahre alt und die sie betreuen-
den Familienmitglieder im Schnitt 55 Jahre. Bei letzteren gibt es starke Unter-
schiede zwischen den Landerstichproben. So ist das Alter der Betreuungsperso-
nen in Schweden mit 65 Jahren vergleichsweise hoch und in Polen mit 51 Jah-
ren am niedrigsten, und dies obgleich die Altersunterschiede der Betreuungs-
bedirftigen zwischen den Landern nur marginal sind.

60% der betreuenden Angehorigen sind Kinder oder Schwieger-Kinder (49%)/
11%); 22% sind Ehepartner/Lebensgefahrten. In der schwedischen Stichprobe
pflegen allerdings Ehepartner viel haufiger (48%) als in den anderen Landern,
womit sich auch das héhere Durchschnittsalter erklart.

" Deutschland - DE, Griechenland - EL, Italien - IT, Polen - PL, Schweden - SE, Vereinigtes Kénigreich / Eng-
land - UK
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69% der Betreuungsbedurftigen leben mit anderen in einem Haushalt, wobei
eher die Personen mit geringeren Einschrankungen allein lebend sind. 56% der
betreuenden Angehdrigen leben im selben Haushalt oder zumindest im selben
Gebaude, wahrend 10% eine Entfernung von mehr als 10 Minuten mit Auto,
Bus oder Zug Uberwinden mussen. Jedoch ziehen im Jahresverlauf in einem von
zehn Fallen Betreuungsperson und betreute Person zusammen (19% in Grie-
chenland, marginal in Schweden und England).

Was sind die Hauptgriinde und —motive fir Angehdrige ihre
alteren Familienmitglieder zu pflegen?

Korperliche Erkrankungen und Einschrankungen werden mit 80% am haufigs-
ten als Hauptbetreuungsgrund genannt, psychosoziale Griinde wie Einsamkeit,
Unsicherheit, psychische Probleme sind in weniger als 9% der Hauptgrund. In-
teressanterweise werden auch kognitive Beeintrachtigungen mit weniger als

11% nur selten als Hauptursache genannt, obgleich die pflegenden Angehdri-
gen in 46% aller Falle von Gedachtnisproblemen ihrer Angehérigen berichten.

Die gro3te Belastung verursachen — neben der schweren korperlichen Pflege
der hochgradig Beeintrachtigten — Verhaltensprobleme und -konflikte. 34% al-
ler Betreuungsbedtirftigen zeigen Verhaltenauffalligkeiten wie ,,Herumwan-
dern”, ,Peinlichkeit oder Bestlirzung hervorrufende Verhaltensweisen”, ,feh-
lende Problemeinsicht und Kooperation”, mit denen viele der Betreuungsperso-
nen nur sehr schwer zurecht kommen.

Als Hauptmotiv, die Betreuung zu tGbernehmen werden von 57% emotionale
Bindungen genannt wie Liebe und Zuneigung, gefolgt von einem Pflichtgefunhl
(15%) und moralischer Verbindlichkeit (13%). Entgegen mancher Vermutung
auBerten nur 3% als Hauptmotiv, dass sie keine Wahl gehabt hatten.

Bedarfe im Einzelnen:

- Hilfebedarf bei hauswirtschaftlichen Verrichtungen: alle Ldnder: 92% (hoch IT
95%, niedrig EL 86%)

Psychosozialer Unterstitzungsbedarf: alle Lander: 89% (hoch IT 96%, niedrig
SE 85%)

Mobilitat: Alle Lander: 82% (hoch IT 95%, niedrig EL 72%)

- Verwaltung der Finanzen/Geschafte: Alle Lander: 80% (hoch IT 92%, niedrig
UK 67%)

Organisation von Hilfen und Unterstitzung: Alle Lander: 79% (hoch IT 94%,
niedrig UK 71%)

- Unterstltzung bei der gesundheitliche Versorgung: Alle Lander: 79% (hoch EL
88%, niedrig UK 66%)
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- Korperpflege/Pflege bei den personlichen Verrichtungen: Alle Lander: 66%
(hoch IT 78%, niedrig PL 46%) (% Unterschiede reflektieren unterschiedliche
Pflegebedarfe in den sechs Landerstichproben)

Finanzielle Unterstlitzung: Alle Lander: 36% (hoch EL 53%, niedrig SE 13%)

Wie oft und wie lang pflegen die Angehérigen?

Der Betreuungsaufwand wird von den betreuenden Angehdérigen mit durch-
schnittlich 45,6 Stunden pro Woche angegeben, wobei die schwedischen und
deutschen Untersuchungsgruppen mit 38 und 39 Stunden deutlich unter dem
zeitlichen Aufwand der griechischen und englischen Untersuchungsgruppe mit
51 Stunden liegen.

Die Dauer der Betreuung und Pflege ist hoch: zum Zeitpunkt der Befragung
kdmmerten sich die betreuenden Angehérigen schon mehr als finf Jahre um
ihre Familienmitglieder. Und der Betreuungsbedarf dauert an: so zeigt eine
Nachbefragung 12 Monate spater, an der 3.362 Angehérige der 5.923 ur-
springlich befragten teilnahmen, dass sich das Betreuungsverhaltnis in 90% al-
ler Falle nicht verandert hatte, wenn man hier die zwischenzeitlich Verstorbe-
nen (17%) nicht bertcksichtigt. Dies zeugt von einer sehr hohen Stabilitat der
Betreuungsbeziehungen.

Im Zusammenhang mit der Stabilitat ist auch die Frage nach der Verantwort-
lichkeit fur die Betreuung hilfsbeduirftiger Alterer zu sehen. 74% sehen die
Hauptverantwortung bei der Familie selbst, 5% sagen sogar, die Familie solle
die alleinige Verantwortung haben. ,Den Staat” als Hauptverantwortlichen se-
hen aber nur 23%, als Alleinverantwortliche gar nur 0,2%. Nach Landern unter-
schieden gilt dies jedoch nur flr Deutschland, Griechenland, Italien und Eng-
land. In Schweden delegieren die betreuenden Angehdérigen wesentlich mehr
Verantwortung an den Staat (58% Hauptverantwortung, 6% Alleinverantwor-
tung) wahrend die Polen dies ganz umgekehrt sehen (36% Alleinverantwor-
tung bei der Familie und 57% Hauptverantwortung bei der Familie).

Vereinbarkeit von Beruf und Pflege?

Die Mehrheit der betreuenden Angehorigen bt keinen Beruf aus (59%), die
meisten von ihnen, weil sie sich bereits im Ruhestand befinden (60%; 35% in
EL, 91% in SE). 26% von ihnen bezeichnen sich selbst als Hausfrauen oder
Hausmanner (54% in EL, 1% in SE).

Von den 41% berufstatigen betreuenden Angehdérigen mussten 15% wegen
der Betreuungssituation ihre Berufstatigkeit einschranken und finanzielle Einbu-
Ben hinnehmen.
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In der Nachbefragung nach 12 Monaten war die Berufssituation bei 89% der
Befragten unverandert.

Unterstitzende Dienste und Nutzung von Diensten

Die Nutzung von Diensten steigt mit dem Grad der Abhangigkeit von Hilfe. Zu-
nehmende Abhangigkeit bedeutet statistisch auch eine groBere Belastung der
betreuenden Angehdrigen. Allein die erhéhte Inanspruchnahme von Diensten
reduziert jedoch entgegen der Erwartung nicht die von Angehdrigen empfun-
dene Belastung. Hier mussen vertiefende Analysen folgen, um zu verstehen,
welche Einzel-MaBnahmen unter welchen Bedingungen eine Entlastung bringen
und welche, die nicht entlasten oder u.U. sogar das Gegenteil bewirken.

Ein zentrales Ergebnis bei der Betrachtung von Diensten ist, dass im 6-Monats-
Ruckblick nicht einmal ein Drittel der betreuenden Angehorigen einen Unter-
stdtzungsdienst in Anspruch genommen hat. In Polen, Italien und Griechenland
gibt es jedoch kaum Dienste, die sich um die Bedarfe von pflegenden Angehé-
rigen kimmern, wahrend in Schweden, Deutschland und England ein breites
Angebot von Entlastungs-, Beratungs- und Informationsdiensten existiert. Der
Mangel an derartigen Diensten in den drei erstgenannten Landern wird dort
durch andere Institutionen des Gesundheitswesens substituiert, i.d.R. durch die
Hausarzte, oder im Falle von temporaren erhdhten Rehabilitations- oder Pflege-
bedarfen durch Krankenhauser. Werden diese substituierenden Dienste heraus-
gerechnet, nutzt nur noch jeder Zehnte Unterstlitzungsangebote flr Angehori-

ge.

Auf Seiten der Betreuungsbeddrftigen haben im 6-Monats-Rlckblick 94% min-
destens einen Gesundheits- oder Sozialdienst in Anspruch genommen (Gesamt-
durchschnitt: 3,5 Dienste), die wenigsten in EL, die meisten in SE, IT, DE.

Blrokratische Prozeduren und komplexe Verfahren werden als Hauptursache
flr einen erschwerten Zugang zu Entlastungsangeboten genannt (13%; 28% in
IT, 19% in DE bis nur 4%-7% in PL, UK und SE). Auch die Kosten werden als
Barriere genannt (13%; 29% in PL und 18% in EL bis zu 4-8% in den anderen
Landern). Dabei bezahlen weniger als 10% mehr als 20 € pro Monat fir speziel-
le Unterstltzungsdienste, da die meisten Angebote kostenfrei sind.

Information Uber die Verfligbarkeit von Hilfen und Diensten wird landerUtber-
greifend als besonders wichtig erachtet (67%), allerdings beklagen 55%, dass
ihnen derartige Informationen nicht angeboten werden (in IT sogar 65%), - un-
abhangig davon, ob sie aus Expertensicht verbreitet und flachendeckend ver-
flgbar sind. Informationen Gber Erkrankungen des betreuungsbedirftigen An-
gehdrigen werden ebenfalls als besonders wichtig erachtet (73%), hier ist die
Bedarfsdeckung mit 70% besser, IT weicht hier wieder mit nur 55% deutlich
ab.
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Als weniger wichtig werden unterstiitzende Dienste in den Bereichen Selbsthilfe
erachtet (Selbsthilfe- oder Angehdrigengruppen finden nur 24% sehr wichtig)
sowie im Bereich Familienkonflikte (finden 26% sehr wichtig). Letzteres finden
insbesondere die Deutschen nicht wichtig (48%), die anderen Lander haben
hier nur zu 39-43% eine ablehnende Haltung.

Die Beurteilung eines Angebots setzt voraus, Erfahrungen damit gesammelt zu
haben. Hier schneiden die psychosozialen Leistungen wie psychosoziale Bera-
tung, Training/Kurse fur pflegende Angehérige, Angehdrigengruppen, Informa-
tionsveranstaltungen usw. auB3erordentlich gut ab. In 93% bis 96% dieser An-
gebotsnutzungen wird bescheinigt, dass sie die Bedarfe decken wurden. Diese
Erfahrungen kénnen sich nicht in der Einschatzung solcher Angebote bei den
Angehorigen widerspiegeln, die sie (noch) nicht genutzt haben.

Finanzielle Unterstlitzung

Die sicherlich groBten Landerunterschiede zeigen sich in der wirtschaftlichen
Abfederung der mit Pflegebedarf verbundenen Kosten. Unterstitzende finan-
zielle MaBnahmen adressieren aber i.d.R. die pflegebediirftige Person. Uber alle
sechs Lander hinweg beziehen 37% der betreuungsbediirftigen Alteren Unter-
stitzung aus der 6ffentlichen Hand oder durch Versicherungen. Deutschland ist
hier durch seine Pflegeversicherung am starksten vertreten (60%) wahrend in
Griechenland gerade mal 2% eine finanzielle Unterstitzung in Anspruch neh-
men.

Von einer direkten Unterstitzung fur die Tatigkeit als betreuende/r Angehdri-
ge/r selbst kdnnen nur 4% berichten, Deutsche sind nicht darunter.



8 EUROFAMCARE

Beispielhafte Aktivitaten in verschiedenen
europaischen Landern

(Ergebnisse aus dem Pan-Europaischen Hintergrundbericht*)

Belgien nahm die demografischen Hochrechnungen frihzeitig ernst und hat, in
anbetracht des Babybooms und der anschlieBenden Zeit mit niedrigen Gebur-
tenraten, einen ,Silber Fond” eingerichtet, um die finanziellen Belastungen fur
Renten und Pflege fur die Bevolkerung nach 2030 sicherzustellen.

Schweden hat einen 3-Jahres-Aktionsplan (1999-2001) implementiert, der lokale
Kostentrager und Dienstleistungsanbieter motiviert, eine Infrastruktur von Dien-
sten fur pflegende Angehorige zu entwickeln, wie bspw. Trainingsangebote fir
p.A., Informations- und Beratungsstellen, Unterstitzungsgruppen, Kurzzeitpfle-
ge oder Tagespflege.

Die tschechische Alzheimer Gesellschaft hat ein neues Projekt gestartet, “Gran-
ny sitting”, das pflegende Angehorige regelmal3ig von der Pflege zeitlich sowie
korperlich entlastet.

In verschiedenen deutschen Bundeslandern gibt es Kurse zur Weiterbildung als
LFreiwillige Senioren-Begleiter”, um pflegende Angehdrige, die etwas freie Zeit
brauchen, fir ein paar Stunden zu entlasten.

In den Niederlanden hat die Freiwillige Palliative und Terminale Pflege mit 180
lokalen Organisationen professionelle Trainingskurse fir Freiwillige entwickelt,
die palliative oder terminale Pflege ambulant oder in Hospizen durchfihren.

Frankreich hat “Cantous”, besondere, kleine Wohneinheiten fiir Demente unter
der Aufsicht von professionellen Pflegern. Die Familie der an Demenz Erkrank-
ten wird in Entscheidungsprozesse und das soziale Leben mit einbezogen.

Die kanarischen Inseln haben ein “Programm fiir gefédhrdete Altere” und bietet
hieraus Trainingskurse fir pflegende Angehorige sowie Unterstitzung fir
Selbsthilfegruppen und Pflege-Vereine an.

Im Vereinigten Konigreich werden schrittweise zunehmend Dienste entwickelt,
die von Freiwilligengruppen angeboten werden.

Ein festgeschriebenes Regelwerk fur pflegende Angehdrige ist im Vereinigten
Kénigreich bisher am weitesten entwickelt, der soq. Carers’ (Equal Opportuni-
ties) Act 2004, der die besonderen Rechte und Unterstitzungsbedarfe fir p.A.
gesetzlich verankert.

In Osterreich werden nicht-erwerbstatigen pflegenden Angehérigen besondere
Versicherungskonditionen angeboten in Form einer beitragsfreien Co-
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Versicherung mit besonderen Leistungen fur diejenigen, die finanzielle Unter-
stdtzung fur schwer Pflegebedurftige erhalten, wobei der Staat den ,Arbeitge-
berbeitrag” zahlt.

Sieben Lander haben keine besonderen Angebote oder rechtliche Regelungen
um p.A. zu unterstltzen, mit Ausnahme einiger Steuerverglnstigungen (£L,
BU, ES, PT, PL, MT, HU).

Sechs weitere Lander (/7, S/, CH, CZ, FR, /E) berlcksichtigen nur zum Teil die
Bedurfnisse pflegender Angehdriger.

Portugal und Ungarn haben erfolgreich Projekte entwickelt, um Langzeitarbeits-
lose und benachteiligte jingere Menschen auszubilden, mit alteren Menschen
in sozialen Unterstitzungsangeboten zu arbeiten.

Danemark entwickelt Strategien, um Pflege fir Manner attraktiver zu machen.

In Ungarn spielen NRO's (Nicht-Regierungs-Organisationen) eine besondere Rol-
le durch eine breite Palette an Unterstitzungsangeboten, wie z.B. Versorgung
mit Essen, Kleidung, Medizin und technische Hilfen. Dabei werden sowohl auf
staatliche Fonds als auch eine groBe Anzahl freiwilliger Arbeiter zurlickgegrif-
fen.

Finnische Gemeinden kénnen pflegende Angehorige als Gemeindearbeiter be-
schaftigen und ausbilden, um diesen dadurch finanzielle Unterstitzung als auch
kiinftige Renten und soziale Absicherung zu gewahren.

* Elizabeth Mestheneos, Judy Triantafillou (2005) Supporting Family Carers of Older People in
Europe. The Pan-European Background Report. Reihe: Supporting Family Carers of Older People
in Europe. Empirical Evidence, Policy Trends and Future Perspectives. Bd. 1, 2005, 160 S., 14.90
EUR, br., ISBN 3-8258-9121-6
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Zusammenfassung der Kernaussagen

Wert und Bedeutung familialer Pflege

Die Familie ist in ganz Europa das Rickgrat fur Betreuung und Pflege. In den

sechs vertieft untersuchten Landern wird mit Ausnahme von Schweden in der
Familie die alleinige oder hauptverantwortliche Instanz fur Fragen der Betreu-
ung und Pflege gesehen.

Der (volks)wirtschaftliche Wert von Betreuung und Pflege ist enorm.

Andererseits fihren Betreuung und Pflege bei den Pflegepersonen zu Einkom-
menseinbuBen und psychosozialen wie korperlichen Belastungen.

= Die Unterstitzung pflegender Angehdriger macht nicht nur aus sozialen und
moralischen Griinden Sinn, sondern auch aus ékonomischen.

Angebote fur betreuende Angehérige

Uber drei Viertel aller bereuenden Angehérigen haben noch nie ein Angebot in
Anspruch genommen, das explizit ihrer Unterstltzung oder Entlastung dient, in
Polen, Italien und Griechenland sind es gar weniger als 3%!

Bis zu einem Dirittel nutzen die allgemeinen Gesundheits- und Pflegedienste, die
ihre Angehdorigen versorgen, auch fur sich als Berater oder im Sinne von Entlas-
tungspflege. Dennoch: die weitaus groBte Mehrheit aller betreuenden Angeho-
rigen nutzt Uberhaupt keine Dienste.

In den (wenigen) Fallen, in denen Dienste verflgbar sind und genutzt werden,
ist die Bedarfsbefriedigung und Zufriedenheit mit den Diensten sehr hoch.

Niedrige Qualitat professioneller Unterstitzungs- und Pflegeleistungen reduziert
die Inanspruchnahme.

= Angebote sollten entwickelt und gefordert werden, die sich individuell auf
die jeweiligen Bedarfe zuschneiden lassen.

Neben dem Fehlen von Angeboten und Diensten existieren drei gro3e Bereiche,
in denen die Kluft zwischen geauBerten Bedarfen und entsprechenden Angebo-
ten besonders groB ist:

Information und Beratung Uber verflgbare Hilfen,

Geld flr bessere Betreuung,

Unterstltzung zur rechten Zeit.



Zusammenftassung der Kernaussagen 77

= Die Nutzung von Angeboten sollte durch direkte 6ffentliche Finanzierung
oder durch finanzielle Unterstitzung der pflegenden Angehdérigen ermdg-
licht werden.

= Trotz zahlreicher Informationsbroschiren ist die Vermittlung von Information
und Beratung immer noch unzureichend: intelligentere und kreativere Zu-
gangswege werden benotigt.

Gemischte Betreuungsarrangements
Die Landerstudien zeigen ganz unterschiedliche Arten und Zusammensetzun-
gen von Betreuungsarrangements und -situationen, bestehend aus
betreuenden Angehdrigen,
professionellen Diensten,
Nachbarn, Freunden, ehrenamtlichen Helfern und/oder
privat finanzierten Hilfspersonen.

= Es gibt keinen “besten Weg”, eine notwendige Betreuung zu organisieren,
aber die Entwicklung von “Gemischten Betreuungsarrangements” scheint ei-
ne Schllsselstrategie fir die Zukunft zu sein.

Arbeitsmarkt

Berufstatige stellen eine bedeutsame Gruppe betreuender Angehériger dar.

Betreuende Angehdrige erfahren Schwierigkeiten in der Vereinbarkeit von Be-
ruf und Pflege, dies betrifft in besonderem Mal3e Frauen.

= Die gesetzliche Steuerung des Arbeitsmarktes muss die Bedarfe der berufsta-
tigen pflegende Angehdrigen starker berlcksichtigen, um eine héhere Flexi-
bilitat zwischen Erwerb und familialer Betreuungsarbeit zu erzielen.

Migranten als bezahlte Pflegepersonen
Migranten als bezahlte Pflegepersonen sind eine verbreitete Erscheinung in Ita-
lien und Griechenland.

Es wird erwartet, dass auch in anderen europaischen Landern die Zahl der
Migranten als Pflegepersonen in Privathaushalten zunehmen wird.

Auslandische Pflegepersonen bieten sowohl Chancen als auch Risiken

= Eine mdogliche Strategie ware die Legalisierung und soziale Integration von
Migranten. Dies muss jedoch mogliche Aus- oder Rickwirkungen auf die
Versorgungssituation in deren Herkunftslandern berlcksichtigen.
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