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Vorwort

Die Arbeit «Das Unsichtbare sichtbar machen. Pflegende Angehérige als
Herausforderung fiir den diakonischen Auftrag der Kirchen» wurde von
der Theologischen Fakultdt der Universitdt Bern im April 2016 als Disser-
tation im Fach Diakoniewissenschaft angenommen. Die vorliegende
Druckfassung stellt eine aktualisierte und leicht tiberarbeitete Fassung der
Dissertation dat.

Im gesamten Verlauf meiner Anstellung als wissenschaftlicher Assi-
stent an der Dozentur fiir Diakoniewissenschaft hatte ich die Moglichkeit,
mich mit der Situation pflegender Angehériger von betagten Menschen
zu befassen und damit ein Thema zu behandeln, das bereits vor der Pu-
blikation auf breites Interesse in unterschiedlichen Kreisen stiess: Ver-
schiedene Elemente der Arbeit konnten fir die Politik, fir Verbinde der
ambulanten Pflege sowie fiir die kirchliche Diakonie nutzbar gemacht wer-
den. Es versteht sich von selbst, dass sich ein solches Interesse von
«aussen» motivierend auf die Verschriftlichung und Fertigstellung der Ar-
beit auswirkte.

Zahlreiche Personen haben mich in unterschiedlichen Stadien der Ar-
beit mit Anregungen und Hilfestellungen begleitet und unterstiitzt, wofiir
ich Thnen herzlich danke. Zuallererst ist an dieser Stelle PD Dr. Christoph
Sigrist zu nennen. Er hat als Doktorvater wihrend der vergangenen Jahre
durch seine sorgfiltige, fundierte und motivierende Begleitung meiner
Dissertation und Foérderung meines wissenschaftlichen Arbeitens wesent-
lichen Anteil am gelingenden Abschluss meiner Promotion. Prof. Dr. Isa-
belle Noth hat das Zweitgutachten erstellt und mir insbesondere im ersten
Teil der Arbeit wichtige Anregungen mitgegeben. Die Mitglieder des In-
stituts Neumiinster, namentlich Anemone Eglin, Evelyn Huber, Dr. Heinz
Riegger und Dr. Werner Widmer, haben mehrmals mit mir die Konzep-
tion der Arbeit beraten. Dr. Sara Hutchison, ehem. Assistentin am Institut
fiir Psychologie der Universitit Bern, und Prof. Dr. Matthias Riedel, Do-
zent am Institut Alter der Berner Fachhochschule, verdanke ich viele Hin-
weise zu den sozial- und pflegewissenschaftlichen Grundlagen. In Fragen
des Sozialversicherungsrechts verdanke ich Prof. Dr. Hardy Landolt, Ti-
tularprofessor an der Universitit St. Gallen fiir Haftungs-, Privat- und So-
zialversicherungsrecht, zahlreiche Hinweise. Prof. Dr. Martin Kronauer,
Professor flir Strukturwandel und Wohlfahrtsstaat in internationaler Per-
spektive an der Hochschule fir Wirtschaft und Recht Berlin, sowie Prof.



Dr. Gerhard Wegner, Direktor des Sozialwissenschaftlichen Instituts der
EKD, sowie Prof. Dr. Matthias Zeindler, Titularprofessor fiir Systemati-
sche Theologie an der Universitit Bern, haben mich in der Konzeption
des zweiten Kapitels beraten. Dr. Susanne Graf, ehem. Prisidentin der
Begleitkommission der Dozentur fiir Diakoniewissenschaft, hat mich stets
in der Fortfihrung der Arbeit unterstiitzt; zudem hat sie verschiedenen
Stellen der Arbeit den notwendigen sprachlichen Schliff verliehen.
Schliesslich habe ich von den Kolleginnen und Kollegen aus dem prakto-
logischen Doktorandenkolloquium wertvolle Anregungen mitnehmen
kénnen.

Dem Schweizerischen Evangelischen Kirchenbund (SEK), der Lang-
Stiftung sowie dem Emil Brunner-Fonds der Evangelisch-reformierten
Landeskirche des Kantons Zirich danke ich fiir die grossziigige finanzielle
Unterstiitzung zur Drucklegung dieser Arbeit.

Ein besonderer Dank gilt meiner Familie und meinen Freunden, die
mich in der ganzen Dissertationszeit unterstiitzt und getragen haben.



1.  Ausgangslage und Zugang zur Arbeit

Die Schweiz erlebt — wie viele andere hochindustrialisierte Gesellschaf-
ten — insbesondere seit der Nachkriegszeit des letzten Jahrhunderts einen
markanten Anstieg der durchschnittlichen Lebenserwartung ihrer Bewoh-
nerinnen und Bewohner. Lag die durchschnittliche Lebenserwartung zu
Ende des 19. Jahrhunderts noch bei rund 40 Jahren, so ist sie nach der
Jahrtausendwende auf tber 80 Jahre gestiegen.! Das erhchte Wohlstands-
niveau, neue Hygiene- und Erndhrungsstandards sowie insbesondere die
gewaltigen Fortschritte in der Medizin haben dazu beigetragen, dass heute
eine grosse Zahl von Menschen ein vergleichsweise hohes Alter erreicht.
Die Hochaltrigkeit hat ein historisch gesehen nie dagewesenes Ausmass
angenommen.?

Gerontologische Forschungen weisen darauf hin, dass die lingere Le-
bensdauer im Blick auf den jeweiligen Gesundheitszustand der Hochalt-
rigen als ambivalent einzustufen ist: Mit der Hochaltrigkeit steigt auch das
Pflegebediirftigkeitsrisiko an,® d.h., mit der Zahl der hochaltrigen Men-
schen erhoht sich die Zahl derjenigen Personen, die auf Hilfe und Pflege
angewiesen sind — Hilfe- und Pflegebedarf im hohen Alter wird so zuneh-
mend zum «Bestandteil der Normalbiographie»* bzw. zu einem «normal
risk of livingy.®

Fir die meisten hilfe- bzw. pflegebediirftigen Betagten, und zwar «un-
abhingig von Geschlecht, Bildung und kultureller Zugehdrigkeit»,® ist es

Mit einer betrichtlichen, wenn auch sich verringernden Differenz zwischen der
durchschnittlichen Lebenserwartung der Minner und derjenigen der Frauen (vgl.
Bundesamt fiir Statistik, Zukunft, 14).

2 Vgl. Schweppe, Alter, 276.

3 Vgl. Blinkert/Klie, Solidaritit, 81. In 1.1.1.3.2. «Ausmass des zukiinftigen Hilfe- und
Pflegebedarfs in der Schweiz» wird darauf hingewiesen, dass sich der Pflegebedarf
jedoch leicht langsamer erhéht, als dies eine lineare Fortschreibung der demografi-
schen Entwicklung nahelegen wiirde. Dies ist insbesondere dem Umstand geschuldet,
dass (gemiiss Prognosen) die behinderungsfreien Jahre der gestiegenen Lebenserwar-
tung deutlich mehr zunehmen als die Lebensjahre mit Beeintrichtigungen (vgl.
Hopflinger/Hugentobler, Pflegebediirftigkeit, 12).

4 Lettke, Pflegen, 72.

3 Bittman et al., Making, 71.

6 Perrig-Chiello et al., SwissAgeCare, 100.
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ein «zentrales Bedirfnis und prigendes Leitmotiv»,” trotz den gesund-
heitsbedingten Einschrinkungen mdglichst lange in den eigenen vier
Winden im gewohnten Kreis und Umfeld der Familie verbleiben zu kén-
nen.® Diese «Aufrechterhaltung der eigenen Hiuslichkeity’ wird nach wie
vor hiufig als entscheidende Rahmenbedingung erachtet, um das eigene
Leben trotz Beeintrichtigungen weitgehend individuell und selbstbe-
stimmt fithren zu kénnen.!® In der Schweiz deckt sich dieser gewtinschte
Vorrang des Verbleibs in den eigenen vier Winden nur teilweise mit der
empirischen Wirklichkeit. Schitzungsweise die Hilfte der ilteren hilfs-
und pflegebediirftigen Personen werden zu Hause gepflegt, die andere
Hilfte der Betroffenen lebt in sozio-medizinischen Einrichtungen.!!

Zur pflegerischen Betreuung der hilfe- und pflegebediirftigen Betagten
besteht in der Schweiz ein dichtes und professionell ausgebautes Netz von
ambulanten Dienstleistern, die in zahlreichen hiuslichen Pflegesettings
wichtige pflegerische Unterstiitzung leisten.!? Dennoch erweist sich die
«Verfigbarkeit iiber ein stabiles, privates Hilfenetzwerk» von Angehdrigen
oder weiteren nahestehenden Personen als «entscheidende Voraussetzung
fir die Versorgung und Betreuung zu Hause»."> Nur wenn dieses private
Hilfenetz «bereit und in der Lage ist, auch die notwendigen Versorgungs-
leistungen kontinuierlich zu erbringeny»' ist es méglich, dem Wunsch der
betagten Personen nach Verbleib, Wohnen und Pflege in den eigenen vier
Winden nachzukommen. Das Leben von Hochaltrigen in den eigenen
vier Winden mit Hilfe- und/oder Pflegebedarf ist also «keine individuelle

Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend, Méglichkeiten und
Grenzen 111, 7.

Vgl. Perrig-Chiello et al., SwissAgeCare, 18.

Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend, Méglichkeiten und
Grenzen 111, 7.

10 Vgl. dazu auch Dérner, Leben, 81-83.

Vel. die Ausfithrungen in 1.1.1.2. «Definition und aktuelles Ausmass des Hilfs- und
Pflegebedarfes bei zu Hause lebenden élteren Menscheny.

Vgl. dazu die Ausfithrungen in 1.1.2.2.3. «Ressourcen der Angehdrigen» sowie in
1.2.2.2.1. «leistungen aus dem Dritten Sektor: Bedeutende Organisationen der am-
bulanten Hilfe und Pflege».

Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend, Méglichkeiten und
Grenzen 111, 3.

4 Ebd.
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Angelegenheit»,' vielmehr sind die Betreuungsleistungen der Angehori-
gen hierfiir konstitutive Voraussetzung — so dass nach wie vor gilt, dass in
unserer Gesellschaft «die Angehorigen das Riickgrat der hauslichen
Pflege»'® bilden.

In der Schweiz betitigen sich rund eine Viertelmillion Menschen als
Hauptpflegepersonen fiir ihre betagten Angehdrigen. Vorwiegend sind
dies Mitglieder aus der Kernfamilie, insbesondere (Ehe-)Partnerinnen und
-Partner sowie Kinder der Betroffenen. Diese zeitlich oftmals intensive
Titigkeit leisten die Angehoérigen «nicht einfach so nebenher»,'” sondern
sie betreffen hiufig «ihren Alltag, ihre Freizeit, ihr Familienleben und in
manchen Fillen auch ihren Berufsalltagy;'® die Angehdrigen richten diese
Elemente nach den Bedurfnissen der pflegebediirftigen Person aus.

Trotz diesen bedeutenden Leistungen stand die Tatigkeit pflegender An-
gehoriger wihrend langer Zeit im Schatten 6ffentlichen Interesses. Erst
seit den 1970er Jahren haben sich einzelne wissenschaftliche Disziplinen
fir die Umstinde der Titigkeit pflegender Angehériger und die Eigenhei-
ten hduslich-informeller Pflegesettings zu interessieren begonnen.!” Mitt-
lerweile kann festgehalten werden, dass verschiedene Forschungsdiszipli-
nen durchaus in der Lage sind, eine detaillierte Situation ihrer fachlichen
Perspektive tiber pflegende Angehdérige nachzuzeichnen; dabei setzen die
Disziplinen aufgrund unterschiedlicher fachlicher Interessen je verschie-
dene Forschungsschwerpunkte:2® Sozialwissenschaftliche Ficher befassen
sich etwa mit dem Umfang und der Bedeutung der familialen Pflegeleis-
tungen sowie den psychosozialen Auswirkungen auf die Leistungserbrin-
genden, namentlich die pflegenden Angehdrigen (bspw. mit Forschungen
zur Motivation zur Pflegetibernahme, zu Belastungsfaktoren und Ressour-
cen der Pflegetitigkeit sowie zu unterschiedlichen Copingstrategien); die
Soziale Arbeit untersucht spezifisch die férderlichen und hinderlichen
Umstidnde der Pflegetitigkeit an der Schnittstelle zwischen informeller

Kesselring, Herausforderung, 12.

Perrig-Chiello et al., SwissAgeCare, 18.

Perrig-Chiello et al., SwissAgeCare, 81.

18 Perrig-Chiello et al., SwissAgeCare, 81f. Vgl. dazu auch die Ausfithrungen in 1.1.2.1.
«Eckdaten der hiuslichen Pflegesettings».

19 Vagl. Jansen, Pflege, 613ff.

Vgl. dazu die Datlegung des Werdegangs vom Belastungsdiskurs tber die Kompe-

tenz- bzw. Ressourcenperspektive bis zum psychodynamischen bzw. psychosozialen

Diskurs in 1.1.3. «Fazit.
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und ambulanter Pflege; die Medizin interessiert sich vorwiegend fiir Un-
terstiitzungsmoglichkeiten fur Angehorige von Demenzkranken, u.a.m.

Von besonderer Bedeutung ist der Umstand, dass die Erkenntnisse
aus diesen Fachdiskussionen in den sozial-, familien- bzw. gesundheitspo-
litischen Diskursen auf staatlicher Ebene noch kaum angekommen sind
und die politischen Debatten den genannten Fachdiskussionen also weit-
gehend hinterherhinken. Wenn auch die Situation pflegender Angehériger
in den vergangenen Jahren mehr und mehr Gegenstand politischer Vor-
stosse und Programme geworden ist,*! so muss nach wie vor festgehalten
werden, dass die meist umfangreichen Titigkeiten der ptlegenden Ange-
hoérigen de facto als implizite Voraussetzungen gelten, auf denen sozial-
staatliche Programme tiberhaupt aufbauen. Thre Rolle und der Wert ihrer
Arbeit sind darin kaum konzeptuell mitbedacht; die Tatigkeit der pflegen-
den Angehérigen gilt weitgehend als selbstverstindlich und wird unhin-
terfragt geleistet.? Aufgrund dieser als implizite Voraussetzung fir viele
Bereiche sozialstaatlichen Handelns zugrunde gelegten Titigkeit pflegen-
der Angehoriger kann davon als «Wohlfahrtseisberg»? gesprochen werden:
Sozialpolitische Programme behandeln in verschiedenen sozial- und fami-
lienpolitischen Fragen die Spitze des Eisbergs, bauen jedoch (meistens un-
reflektiert) auf den umfangreichen, aber nicht sichtbar gemachten Leis-
tungen von Angehdrigen im familidren Umfeld auf — mit der Konsequenz,
dass mogliche sozialpolitische Herausforderungen der Titigkeit pflegen-
der Angehoriger kaum Beachtung finden.

Eine kurze historische Herleitung zu Prozessen der Haushaltsentwicklung
in der Neuzeit mag diese weitgehende politische Nichtbeachtung der hius-
lich-informellen Pflege erkliren: In lindlich-agrarischen Wirtschaftssyste-
men existierten Haushalte als mehrere Generationen umfassende Famili-
engemeinschaften; darin ereigneten sich Produktion und Reproduktion
(inklusive die Sorge um pflegebediirftige Mitglieder) in einer rdumlichen
Einheit: Arbeit, Erholung und Sorgetitigkeiten fanden am selben Ort statt
und konnten daher leicht ineinander tibergehen. Mit der Industrialisierung
entstand ein historisches Novum, mit welchem durch die Arbeitsteilung

2l Vagl. hierzu die Ausfithrungen in 1.2.2.1. «Leistungen staatlicher Akteure» sowie etwa

auch in II1.3.2. «Modelldiskussion 1: Finanzielle Transferleistungen fiir pflegende
Angehorige».

Vgl. dazu grundsitzlich Kesselring, Angehdrige, 504.

Bittman et al., Making, 70 («iceberg of welfarey).

22
23
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auch die bisherige Einheit von Arbeiten und Leben im Haus aufbrach.?
Mit der Trennung von Wohn- und Arbeitsort entfiel der ehemals inte-
grierte Platz Pflegebediirftiger im Haushalt weitgehend.® Die Angehori-
gen waren und sind durch die ortsexterne Arbeit nicht mehr wie friher
selbstverstindlich verfligbar fiir Pflege- und Betreuungsaufgaben, d.h., die
bestindige Verfiigharkeit von Angehdrigen kann unter diesen Umstinden
nicht mehr bzw. nur unter Inkaufnahme von anderen Schwierigkeiten ge-
wihrleistet werden: Wer sich heute der Pflege bediirftiger Angehéoriger
widmet, hat damit verbundene Lasten oftmals alleine zu tragen, Entlastun-
gen bzw. Stellvertretungen (wie sie ehemals selbstverstindlich waren) sind
heute nicht ohne Weiteres verfiighbar.?® Zudem kénnen Pflegetitigkeit und
Erwerbsarbeit aufgrund der erfolgten konstitutiven rdumlichen Trennung
nicht mehr am selben Ort erfolgen und sind somit nicht mehr in gleichem
Masse vereinbar wie frither. Diese folgenreiche Verinderung von Haus-
haltsstrukturen hat fiir pflegende Angehorige Herausforderungen hervor-
gebracht, die von sozialpolitischen Programmen bislang nur unzureichend
mitverfolgt und bearbeitet worden sind.

Ebenso sind die genannten Herausforderungen auch von kirchlich-diako-
nischen Akteuren bislang noch kaum beachtet worden: Zwar kénnen ge-
rade reformierte Kirchgemeinden eine «ange Tradition»?” vorweisen in
Bezug auf ihre Altersarbeit, d.h. auf ihr diakonisches Handeln mit dlteren
sowie betagten Menschen; dartiber hinaus sind die kirchlich-diakonischen
Akteure hierzulande in einem recht klar definierten und umrissenen Feld
von «Haupt-Arbeitsfelder[n]»® aktiv, die als diakonische Anspruchsgrup-
pen gelten, da sie — nach der hier zugrunde gelegten Definition von Has-
linger® — «aufgezwungene Einschrinkungen von Lebensmdoglichkeiten»®

24 Vgl. dazu Dérner, Leben, 20; Duden, Arbeit, 22.

25 Vgl. dazu Jansen/Klie, Hauslichkeit, 524f.
26

27

Vgl. dazu die Ausfithrungen in 1.1.2.2.3. «Ressourcen der Angehdrigen».
Evangelisch-reformierte Landeskirche des Kantons Zirich, Lebensabschnitt Alter,
3.

Stiickelberger, Herausforderungen, 190. Stickelberger nennt neben der Altersarbeit
vorwiegend Menschen mit Behinderungen, Suchtabhingige bzw. -gefihrdete, Kinder
und Jugendliche, Armutsbetroffene und Arbeitslose u.a.m. (Herausforderungen,
190-192).

29 Diakonie, 21.

30 Ebd.

28
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zu gewirtigen haben, die durch einen «Mangel an Handlungsmdglichkei-
ten»’! bestimmt sind, der wiederum den Betroffenen die «gleichberech-
tigte Teilnahme am sozialen Geschehen erschwert».3

Die pflegenden Angehdrigen sowie weitere Gruppen, die im Hinter-
grund wichtige Dienste leisten, werden auf den ersten Blick in aller Regel
nicht (oder nicht in gleichem Masse) als von den erwihnten «Hinschrin-
kungen von Lebensmdoglichkeiten» 3 betroffen erachtet. Entsprechend
wird die Arbeit von Angehorigen in der Diakonie sowie in der Diako-
niewissenschaft in der Schweiz kaum explizit thematisiert; weder bestehen
diakonische Reflexionen zum Umgang mit pflegenden Angehdrigen, noch
existieren in Kirchgemeinden flichendeckend entsprechende diakonische
Projekte.3* Aufgrund dieser weitgehenden Reflexionsliicke sollen im Rah-
men der vorliegenden Arbeit schwerpunktmissig zwei Fragestellungen be-
handelt werden:

Erstens: Angesichts des Umstands, dass die Kirchgemeinden und dia-
konische Werke mit ihrem diakonischen Handeln die Rolle einer «Pionie-
rin»® beanspruchen, die neue soziale Brennpunkte identifizieren und mit
als Erste reagieren in Situationen, in welchen einzelne Menschen oder
Gruppen — der genannten Definition entsprechend — «aufgezwungene
Einschrinkungen von Lebensmoglichkeiten»* erfahren und dadurch ei-
nen «Mangel an Handlungsmoglichkeiten»?’ zu gewirtigen haben, muss
die Frage aufgeworfen werden, ob die (in aller Kiirze und vorliufig) ge-
schilderte Situation pflegender Angehoriger es nicht notwendig macht,
dass sie ebenfalls als diakonische Anspruchsgruppe zu identifizieren sind,;

' Ebd.

32 Ebd. Dass dieser Niherbestimmung eines diakonischen Handlungsfeldes gemiiss
dem genannten Dreischritt — ein Mangel von Handlungsméglichkeiten fithrt zu auf-
gezwungenen Einschrinkungen von Lebensmdglichkeiten und diese wiederum er-
schweren bzw. verhindern eine gleichberechtigte Teilnahme am sozialen Gesche-
hen — eine grundlegende Bedeutung im Rahmen des vorgelegten Teilhabekonzepts
zukommt, wird in 2. «Aufbau der Arbeit» sowie in I1.1.2. «Diakonisches Handeln als
Teilhabeforderungy ausfihrlicher dargelegt.

3 Haslinger, Diakonie, 21.

34 Vgl. hierzu die Ausfithrungen in IT1.2. «Nahe Diakonie»: Handlungsoptionen im Be-

reich der Gemeinwesenatbeit (GWA)» sowie in II1.3. «Gesellschaftspolitische Dia-

konie»: Handlungsoptionen im Bereich des anwaltschaftlichen Handelns».
35

36

Evangelisch-reformierte Landeskirche des Kantons Zirich, Diakoniekonzept, 35.
Haslinger, Diakonie, 21.
37 Ebd.
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wenn auch nicht als «primir Betroffene»,’® so wohl doch als «konsekutiv
Betroffene»*® bzw. in unserem spezifischen Zusammenhang als Personen,
die in «Situationen sekundirer Abhingigkeit»*® leben. M.a. W, es ist zu fra-
gen, ob und inwiefern die Situation pflegender Angehdriger nicht von ei-
nem «Noch-Nicht-Thema»* zu einem expliziten Thema kirchlich-diako-
nischen Handelns werden muss. Dabei sind die Formen und
Ausgestaltungen der genannten Einschrinkungen von Lebensmoglichkei-
ten und der Mangel an Handlungsmoglichkeiten genauer zu fassen und zu
definieren.

Zweitens: Sollte sich dies bestitigen, d.h., werden sich gute Griinde
finden lassen daftr, dass die Situation ptlegender Angehériger zu einem
expliziten Thema kirchlich-diakonischen Handelns gemacht werden sollte,
so ist hierfiir ein eigenstindiger und reflektierter diakoniewissenschaftli-
cher Zugang zu finden. Zu beachten ist dabei: In der Geschichte der Dia-
konie, gerade auch in ihrer jiingeren Geschichte, sind immer wieder Zu-
ginge gewihlt worden, nach welchen die Betroffenen vorwiegend tber
ihren Unterstutzungsbedarf definiert und sie daher in einer defizitorien-
tierten Perspektive wahrgenommen worden sind.*> Dass solche Zuginge
Gefahr laufen, den Betroffenen in paternalistischer Art und Weise zu be-
gegnen und sie als Objekte des kirchlich-diakonischen Tuns zu behandeln,
ist unterdessen hinlinglich bekannt.** Zum Tragen kommen soll demge-
geniiber vielmehr ein diakonischer Zugang, der die Betroffenen, im vor-
liegenden Fall die pflegenden Angehérigen, als eigenstindige Subjekte ih-
res Tuns ernst nimmt und in erster Linie aus dieser Perspektive heraus die
genannten Mingel an Handlungsmdoglichkeiten auszugleichen bzw. zu be-
heben sucht.

38 Haslinger, Pastoral, 172.

¥ Bbd.

40 Vagl. dazu Schnabl, Fiirsorge, 233.

4 Stiickelberger spricht mit «Noch-Nicht-Miarkten» von diakonischen Arbeitsfeldern,
die aufgrund der zunehmenden Marktorientierung im Sozialen noch nicht als (markt-
wirtschaftlich zu erschliessende) diakonische Themen definiert worden seien und da-
her noch im Schatten 6ffentlichen Interesses stinden (Herausforderungen, 199). Im
Anschluss an Stiickelberger ist im vorliegenden Kontext von «Noch-Nicht-Themen»
die Rede.

42 Vgl. dazu Liedke, Menschen, 80 sowie Pietz, Diakonie, 156.

4 Vagl. dazu die Finleitung in T1.1.1. «Kritik am Zugang zu Betroffenen iber die Defi-
zit-Perspektivew.
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Aufbauend auf dieser zweifachen Fragestellung ist die Arbeit wie
folgt strukturiert:

2. Aufbau der Arbeit

Der Aufbau der Arbeit orientiert sich in grundlegender Weise am in
der Diakoniewissenschaft ublichen methodischen Dreischritt Sehen/
Wahr-nehmen — Urteilen — Handeln.* Damit wird beabsichtigt, zuerst den
vorgegebenen Wirklichkeiten und sozialen Herausforderungen in interdis-
ziplindrer Perspektive nachzuspiiren (Sehen/Wahrnehmen), diese Heraus-
forderungen aus diakonischer Sicht auf ihre Bedeutsamkeit fiir die Be-
troffenen zu verstehen und zu beurteilen (Urteilen), bevor schliesslich
Handlungsorientierungen entwickelt werden, die diesen Herausforderun-
gen zu begegnen bzw. entgegenzutreten vermogen (Handeln).

Im Einstiegskapitel soll der Frage nachgegangen werden, ob, inwiefern
und in welchem Ausmass pflegende Angehdrige gemiss dargelegter Defi-
nition diakonischer Handlungsfelder von «aufgezwungenen Hinschrin-
kungen von Lebensmoglichkeiten» betroffen sind bzw. wann sie einen
«Mangel an Handlungsmdoglichkeiten» gewirtigen haben. Um diese Fragen
beantworten zu kénnen, sind in diesem ersten Kapitel grindliche Wahr-
nehmungen zu leisten:

Zuerst ist die Situation hiuslicher Pflege in einem gesamtschweizeri-
schen Uberblick zu analysieren. Der Fokus richtet sich dabei auf neuere
pflege- und sozialwissenschaftliche Studien, die spezifisch hiusliche, in-
nerfamilidre Pflegearrangements in den Blick nehmen und dabei die pfle-
genden Akteure benennen sowie intra- und intergenerationelle Ambiva-
lenzen der jeweiligen Pflegesettings thematisieren. Dh., es soll eine
quantitative Bestandsaufnahme gemacht werden, wie viele Angehérige
schweizweit in private Pflegearrangements eingebunden sind und genau-
erhin, welche Angehérige dies betrifft (1.1.2.1.); sodann geht es um eine
qualitative Zusammenstellung von Studienergebnissen tber Motive der

Pflegetibernahme, Belastungsfaktoren, Ressourcen und Bewiltigungsstra-
tegien (1.1.2.2.).

4 Vagl. dazu ausfiihrlicher in 4.4. «Der methodische Dreischritt».
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Zu beachten ist dabei, dass die Situation pflegender Angehoriger
nicht angemessen wahrgenommen und beurteilt werden kann, wenn allein
das dyadische Pflegesetting zwischen betagter Person und Angehdrigen
betrachtet wird; vielmehr ist mit zu beachten, dass eine Vielzahl von Ak-
teuren, Institutionen und institutionellen Rahmenbedingungen — profes-
sionelle wie ehrenamtliche, institutionalisierte bzw. organisierte und infor-
melle, staatliche, markt- sowie Nonprofit-orientierte — ebenfalls im Be-
reich der hiuslichen Pflege titig sind und einen Einfluss auf die Situation
pflegender Angehdriger haben. Somit hingt die Situation pflegender An-
gehoriger wesentlich vom (Nicht-) Vorhandensein bzw. der Leistungsti-
higkeit weiterer Dienstleister in der hiuslichen Pflege ab. Ihre Existenz ist
als wichtiger Bedingungs- und Erméglichungsfaktor der hiuslichen Pflege
mitzubedenken. Daher wird im nichsten Abschnitt das wohlfahrtsplurali-
stische System der Schweiz im Hinblick auf das Vorhandensein bzw. die
Leistungstihigkeit weiterer Akteure der hduslichen Pflege analysiert (1.2.).
Erst die Gesamtschau der Angebote und Leistungen aus dem staatlichen
Sektor (bspw. sozialversicherungsrechtliche Leistungen), dem privaten
Sektor (bspw. Entlastungsdienste) sowie dem dritten Sektor (bspw. ambu-
lante Pflegedienste) machen es moglich, die Situation pflegender Angeho-
riger — nicht zuletzt im internationalen Vergleich (1.2.3.) — priziser fassen
und einordnen zu kénnen.

So werden die umfassend verstandenen und im Rahmen des schwei-
zerischen wohlfahrtspluralistischen Systems eingeordneten «aufgezwun-
genen Einschrinkungen von Lebensmdglichkeiten» der pflegenden Ange-
horigen zum Abschluss des ersten Kapitels gebtindelt dargestellt (1.3.).

Im zweiten Kapitel, das dem methodischen Schritt des «Urteilens» ent-
spricht, geht es sodann darum, einen diakonischen bzw. diakoniewissen-
schaftlichen Zugang zu finden, in welchem die in der obigen Analyse the-
matisierten aufgezwungenen Einschrinkungen von Lebensmdglichkeiten
fir pflegende Angehérige angemessen behandelt und beurteilt werden
koénnen. Zu verhindern ist dabei jedoch, dass ein Zugang gewihlt wird,
nach welchem die Betroffenen, namentlich die pflegenden Angehérigen,
vorwiegend tber ihren Unterstitzungsbedarf und damit Giber eine «Defi-
zit-Perspektive»* wahrgenommen und sie so in paternalistischer Weise als
Objekte kirchlich-diakonischen Tuns behandelt werden (I1.1.1.). Vielmehr

4 Pietz, Diakonie, 156.
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ist ein Zugang mit einem Diakonieverstindnis anzuwenden, in welchem
die Betroffenen als eigenstindige Subjekte ihres Tuns ernst genommen
werden und in welchem primir aus dieser Perspektive heraus die genann-
ten Mingel an Handlungsméglichkeiten ausgeglichen bzw. behoben wer-
den.

Der diakonische Zugang iiber das Konzept der Teilhabe bzw. der
Teilhabef6rderung soll dies zu leisten vermogen. Das in verschiedenen so-
zialwissenschaftlichen Disziplinen angewendete Konzept ist auch in der
Diakoniewissenschaft bekannt und erprobt (vgl. 11.1.2.); das Konzept setzt
ein bei Féllen von nicht mehr gewéhrleisteter Teilhabe bzw. Ausgrenzung,
namentlich wenn die Handlungsspielrdume von Personen in gravierender
Weise eingeschrinkt und gleichberechtigte Teilhabechancen an den grund-
legenden Aktivititen der Gesellschaft ausgeschlossen sind. Dabeti zielt das
Konzept auf die Er6ffnung eines elementaren Anspruchs auf Teilhabe an
den Lebensmoglichkeiten der Gesellschaft und eine Befidhigung der von
Ausgrenzung betroffenen Personen zu einem sozial integrierten Leben.
M.a.W,, mit seiner Intention der Eroffnung gleichberechtigter Teilha-
bechancen bildet das Konzept der Teilhabe ein passgenaues Gegenstiick
zu den genannten Faktoren der Definition eines diakonischen Handlungs-
feldes («aufgezwungene Einschrinkungen von Lebensmoglichkeiteny,
«Mangel an Handlungsmdoglichkeiten).

Daher bietet das Konzept der Teilhabe — so wird hier postuliert —
einen angemessenen Zugang zur Situation pflegender Angehdriger, da es
fir die Situation pflegender Angehériger aus einer doppelten Perspektive
von Bedeutung ist; zum Ersten fir die Angehorigen als Teilhabe-Ermog-
lichende, zum Zweiten fiir die Angehoérigen als von Teilhabeausschluss
Gefihrdete: Wenn betagte Menschen aufgrund von Krankheiten sowie
physischen und/oder psychischen Beeintrichtigungen nicht mehr in der
Lage sind, selbstindig an den gesellschaftlichen Vollzligen zu partizipieren
und wenn dadurch ihr Bewegungs- und Aktionsradius stark eingeschrinkt
ist, so sichern ihnen die Angehdrigen mit ihren oftmals umfangreichen
Betreuungsleistungen elementare Formen von Teilhabemdglichkeiten
(Teilhabe-Ermoglichende). Zugleich weisen die sozialwissenschaftlichen
Forschungsergebnisse auf, dass die pflegenden Angehdrigen oftmals vie-
lerlei Problemlagen zu gewirtigen haben, die mit gesellschaftlichen Aus-
schlussmechanismen einhergehen bzw. einhergehen kénnen (von Teilha-
beausschluss Gefihrdete) (vgl. 11.3.).
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Der Kapitelaufbau sieht so aus, dass in einem ersten Schritt das Kon-
zept der Teilhabe anhand von zwei Entdeckungszusammenhingen einge-
fihrt wird (Armut und Ausgrenzung, I1.2.1., sowie Menschen mit Behin-
derungen, 11.2.2.). Darauf aufbauend wird das Konzept auf die Situation
der pflegenden Angehérigen angewendet (I1.3.). Weiter folgt eine theolo-
gische Verortung des Teilhabekonzepts (11.4.), bevor hieraus Handlungs-
orientierungen und Fragen fiir ein auf pflegende Angehdrige angewende-
tes Teilhabekonzept erarbeitet werden (IL.5.).

Das dritte Kapitel wendet sich dem methodischen Dreischritt entspre-
chend dem «Handeln» zu. Bei diesem «Handeln» soll es darum gehen, auf-
bauend auf dem zu Grunde gelegten Konzept der Teilhabe bzw. der Teil-
habeforderung fir pflegende Angehorige (I1.3./11.4.) und den hierzu
erarbeiteten Orientierungen (I1.5.) Handlungsfelder zu identifizieren, in
welchen kirchlich-diakonische Akteure zu Gunsten von pflegenden Ange-
hérigen aktiv werden kénnen, wobei sich die Handlungsmdoglichkeiten auf
das gesamte Spektrum diakonischen Handelns, von der «nahen Diako-
nie»* bis zur «gesellschaftlichen Diakonie»,*” beziehen.

Die «nahe Diakonie» orientiert sich an der diakonischen Arbeit der
Kirchgemeinden im sozialen Nahraum, in welchem sie in gemeinwe-
senorientierter Arbeit auf unterschiedliche Notlagen reagieren kénnen
und dabei mit ihren je eigenen Ressourcen und gemeinsam mit weiteren
Akteuren des Wohlfahrtspluralismus helfend titig sind (II1.2.1.). Darge-
stellt und diskutiert werden im vorliegenden Zusammenhang zum Einen
in- und auslindische Projekte kirchgemeindlicher Besuchs- und Ent-
lastungsdienste, die sich an Betagte und (zuweilen) an ihre Angehdrigen
wenden (II1.2.2.). Zum Anderen sind Projekte im Blick, die tiber die Gren-
zen der Parochialgemeinden hinausweisen und Kooperationen eingehen
an der Schnittstelle zwischen den informellen und formellen Pflegesyste-
men (II1.2.3.).

Mit der «gesellschaftspolitischen Diakonie» wird die Uberzeugung
vertreten, dass sich gelebte Nachstenliebe nicht allein im Ortlichen Rah-
men der Kirchgemeinde in Form von zwischenmenschlichen Beziehun-
gen zu bewihren hat, sondern ebenso im 6ffentlichen Raum auftreten

46 Evangelisch-reformierte Landeskirche des Kantons Zirich, Diakoniekonzept, 33.

47 Ringeling, Auftrag, 112.
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muss im Einsatz fiir eine menschengerechtere Gestaltung gesellschaftli-
cher Verhiltnisse*® (I111.3.1.). Im vorliegenden Zusammenhang werden da-
bei die zwei wichtigsten sozial- bzw. familienpolitischen Massnahmen dis-
kutiert, die im deutschsprachigen Raum u.a. fiir pflegende Angehérige
konzipiert wurden. Es sind dies zum Einen finanzielle Transferleistungen
fiir Angehérige, d.h. Modelle von Pflegeversicherungen, (111.3.2.) sowie
zum Anderen Formen von Zeitleistungen fir Angehorige (I11.3.3.). Den
Abschluss bildet eine Einschitzung zu Moglichkeiten kirchlich-diakoni-
schen Handelns im Bereich der Angehérigenarbeit sowohl im Rahmen der
«nahen Diakonie» als auch der «gesellschaftspolitischen Diakonie».

Vor dem Einstiegskapitel werden noch Klirungen und Eingrenzungen des
Forschungsgegenstandes vorgenommen (3.), zudem erfolgt eine diakonie-
wissenschaftliche Grundlegung im Sinne einer Methodenklirung und ei-
ner fachlichen Verortung der diakoniewissenschaftlichen Disziplin (4.).

3.  Klirung und Eingrenzung des
Forschungsgegenstandes

Um den Forschungsgegenstand klarer zu konturieren und fassbarer zu
machen, werden folgende zwei Eingrenzungen vorgenommen:

1. Wenn die vorliegende Untersuchung die pflegenden Angebirigen von betagten
Menschen im Blick hat, so bedarf diese Fokussierung in dreifacher Hinsicht
der Kldrung:

a. «Angebiriger: Zunichst ist es notwendig, den Kreis der in Betracht
zu ziehenden Angehoérigen einzugrenzen. Als Angehérige sollen hier spe-
zifisch die Mitglieder der engeren (Kern-)familie ins Blickfeld riicken.
Neuere Angehorigenstudien legen diesbezlglich nahe, stets sorgfiltig zu
differenzieren zwischen intragenerationeller (Pflege durch Partnerin/
Partner) sowie intergenerationeller (Pflege im Wesentlichen durch Kinder
bzw. Schwiegerséhne und -tochter der betagten Person) Pflege, da die

4 Val. dazu Dietschy, Diakonie, 160.





