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Faire Vereinbarungen fiir pflegende
An- und Zugehorige: Grundsatze filir die
Beschaftigung von informell Pflegenden

Posititionspapier der europaischen Dachorganisation Eurocarers
und des Bundesverbands wir pflegen e.V.
Stand: Dezember 2024

Zusammenfassung

Angesichts des europaweit steigenden Pflegebedarfs gewinnt die Rolle der informell Pflegenden im-
mer mehr an Bedeutung. Informell Pflegende sind Personen wie Verwandte, Freunde und Nachbarn,
die unbezahlte Pflege und Unterstiitzung fiir Menschen mit gesundheitlichen Problemen, Behin-
derungen oder altersbedingten Bediirfnissen leisten. Trotz ihrer unverzichtbaren Beitrige erhalten
informell Pflegende oft nur wenig Anerkennung oder Unterstiitzung.

Die Formalisierung informeller Pflege durch arbeitsrechtliche Vereinbarungen kann ein bedeut-
samer Schritt sein, um die Pflegequalitdt zu verbessern, die Rechte der pflegenden Angehérigen zu
wahren und das Wohlergehen der Angehorigen und der von ihnen gepflegten Personen zu steigern.
Der Erfolg solcher Initiativen héngt jedoch von einem prinzipienorientierten, auf Rechtsanspriichen
basierendem und ausgewogenen Vorgehen ab, das die vielfiltigen und manchmal gegensatzlichen
Anspriiche beriicksichtigt.

Hierfiir miissen rechtlich, strukturell, organisatorisch und finanziell die notwendigen Vorausset-
zungen geschaffen werden.

Auf der Grundlage eines umfassenden Dialogs, von Umfragen, einer griindlichen Abwéigung von
Chancen und Risiken und einer Analyse bestehender vertraglicher Beschiftigungsmodelle hat Eu-
rocarers zehn Grundsatze zur Gewadhrleistung gerechter Vereinbarungen fiir pflegende Angeho6-
rige erstellt. Das Positionspapier prasentiert diese Grundsitze als Leitfaden fiir die Gestaltung und
Umsetzung vertraglicher bezahlter Beschiftigungsmodelle fiir informell Pflegende. Die Leitlinien
zielen darauf ab, die Rechte und die Wiirde aller beteiligten Parteien zu schiitzen und gleichzeitig
ein gerechtes, integratives und nachhaltiges Pflegesystem zu fordern.
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Grundsatze zusammengefasst

Zehn Grundsatze zur Gewahrleistung fairer Vereinbarungen
fur pflegende An- und Zugehorige

Grundsatz 1 - Fairer finanzieller Ausgleich fiir pflegende Angehérige

Pflegende Angehdrige, die im Rahmen dieser Modelle beschiftigt sind, miissen eine faire Vergiitung
erhalten, die den Umfang ihrer Verantwortung widerspiegelt, die sich an den Tarifen des 6ffentlichen
Dienstes orientiert und die immer tiber dem gesetzlichen Mindestlohn liegt.

Grundsatz 2 - Allgemein giiltige Arbeitnehmerrechte

Alle vertraglichen Anstellungsmodelle miissen die allgemein giiltigen Arbeitnehmerrechte sowie
die relevanten arbeitsrechtlichen Vorschriften einhalten, um Gerechtigkeit und Schutz fiir pflegende
Angehorige in Beschiftigungsverhiltnissen zu gewéhrleisten.

Grundsatz 3 — Wahlfreiheit und selbstbestimmte Unterstiitzung

Beschiftigungsmodelle miissen die Grundsétze der Wahlfreiheit, der unabhéngigen Lebensfiihrung
und der selbstbestimmten Unterstiitzung einbeziehen. Sowohl die Pflegenden als auch die Pflegebe-
diirftigen sollten die Moglichkeit haben, die Art und die Qualitét ihrer Pflegevereinbarungen selbst
zu bestimmen.

Grundsatz 4 - Verbesserte Lebensqualitat

Diese Modelle sollten so konzipiert sein, dass sie sowohl fiir die Pflegenden als auch fiir die von
ihnen gepflegten Personen eine bessere Lebensqualitit bewirken. Sie diirfen niemals zu einer Ver-
schlechterung der zwischenmenschlichen (Pflege-)Beziehungen oder der Qualitdt der geleisteten
Pflege fiithren.

Grundsatz 5 - Kontinuierlicher Zugang zu Dienstleistungen durch beruflich Pflegende

Eine vertragliche Beschiftigung darf die bestehende Pflegeversorgung nicht ersetzen, sondern muss
sie ergdnzen. Pflegende Angehorige und Pflegebediirftige miissen weiterhin Zugang zu Dienstlei-
stungen durch beruflich Pflegende ebenso wie zu unentgeltlicher unabhiangiger emotionaler und
therapeutischer Unterstiitzung haben.
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Grundsatz 6 - Einkommenssicherung fiir die pflegebediirftige Person

Die finanzielle Unterstiitzung und die Leistungen fiir die pflegebediirftige Person miissen gesichert
bleiben. Keine Regelung darf beinhalten, dass der pflegebediirftigen Person die finanzielle Unterstiit-
zung entzogen wird, um damit die Pflegeperson zu bezahlen, da dies die Rechte und die Selbstbe-
stimmung der pflegebediirftigen Person untergraben wiirde.

Grundsatz 7 - Moglichkeit, Angehorige zu beschiftigen

Pflegebediirftigen, die ein personliches Budget erhalten, sollte die Moglichkeit gewédhrt werden, An-
gehorige, einschliefllich enger Familienmitglieder, zu beschiftigen, wenn dies gewiinscht ist. Es muss
sichergestellt werden, dass die Transparenz und die Einhaltung der arbeitsrechtlichen Vorschriften
gewahrleistet sind.

Grundsatz 8 - Forderung des Engagements von Mannern in der Pflege

Initiativen fiir Beschaftigungsmodelle miissen die Beteiligung von Ménnern an Pflegeaufgaben aktiv
beférdern, um genderspezifische Ungleichheiten zu verringern. Diese Programme sollten sich mit
traditionellen Geschlechterstereotypen befassen, Unterstiitzung und Ausbildung bieten und ein in-
tegratives Umfeld fiir alle Geschlechter férdern.

Grundsatz 9 - (Wieder-)Eingliederung in den allgemeinen Arbeitsmarkt

Vertragliche Beschiftigungsprogramme sollten pflegenden An- und Zugehdorigen Moglichkeiten zur
beruflichen Entwicklung bieten und Strategien fiir den Ubergang in alle Bereiche des allgemeinen
Arbeitsmarkts, auch auflerhalb des Pflegesektors, umfassen.

Grundsatz 10 - Partnerschaften und Beteiligung

Beschiftigungsprogramme fiir informell Pflegende miissen einen partnerschaftlichen Ansatz verfol-
gen, der eine umfassende Beteiligung aller Interessengruppen vorsieht. Interessen- und Selbstver-
tretungsorganisationen von pflegenden An- und Zugehorigen miissen als gleichberechtigte Partner
anerkannt und in zentraler Rolle in alle Verhandlungen eingebunden werden.

Zusammenfassend lisst sich sagen, dass die Formalisierung der informellen Pflege unter sorgfl-
tiger Beriicksichtigung der Rechte und Bediirfnisse der An- und Zugehorigen und der pflegebediirf-
tigen Menschen gleichermaflen und gleichzeitig erfolgen muss. Die zehn oben genannten Grundsitze
bieten einen soliden Rahmen, um sicherzustellen, dass Initiativen auf der Basis der aufgefiihrten
Grundsitze die Qualitdt der Pflege verbessern, den Lebensunterhalt der pflegenden Personen un-
terstiitzen und Gerechtigkeit, Inklusivitdt und langfristige Nachhaltigkeit im Pflegesystem fordern.
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Einleitung

Formalisierung informeller Pflege und Ein-
beziehung pflegender An- und Zugehoriger
in die Gestaltung der Pflegestrategieplanung

Problemlage

Weit iiber 80 Prozent der Pflege in allen européischen Staaten wird von informell pflegenden An-
und Zugehorigen' - Verwandten, Partnern, Kindern, Nachbarn und Freunden - geleistet, oft mit
wenig oder gar keiner Entlastung durch Dienstleistungen der beruflichen Pflege. Da der Bedarf
an Langzeitpflege zunimmt, wird die Versorgung dlterer Menschen, Erwachsener und Kinder mit
Behinderungen, chronischen Krankheiten oder psychischen Beeintrachtigungen zunehmend als
gesamtgesellschaftliche Aufgabe erkannt. Die Verantwortung wird jedoch noch starker auf die
Familien abgewilzt, wenn es den europiischen Staaten nicht gelingt, die drangenden Herausfor-
derungen zu bewiltigen, wie z. B. die demografische Entwicklung, die Alterung der Bevolkerung,
die Zunahme chronischer Erkrankungen, die steigende Nachfrage nach Pflegedienstleistungen,
die schrumpfende Zahl der Arbeitskréfte und erhebliche strukturelle Probleme im Pflegesektor.

Als Reaktion auf den akuten Mangel an Langzeitpflegedienstleistungen hat die Europdische Union im
Jahr 2022 die Europdische Pflegestrategie eingefiihrt, die den Mitgliedstaaten ein grundlegendes In-
strument zur Verbesserung der Zuginglichkeit, Finanzierbarkeit und Qualitat der Langzeitpflege an die
Hand gibt. Die Strategie unterstreicht die Bedeutung der Anerkennung und Entlastung informell pfle-
gender An- und Zugehoriger. Und sie reflektiert das wachsende Bewusstsein fiir ihre zentrale Rolle in den
Pflegesystemen sowie fiir die nachdriicklichen Forderungen der Interessenvertretungen pflegender An-
und Zugehoriger nach einer nachhaltigen Zusammenarbeit als gleichberechtigte Partner in der Pflege.

Insbesondere fordert die Europdische Kommission die Mitgliedstaaten auf, ,,Geschlechterstereotypen zu be-
seitigen und eine gerechtere Aufteilung der Betreuungs- und Pflegepflichten zwischen Frauen und Mdnnern
zu fordern® und ,, UnterstiitzungsmafSnahmen fiir pflegende Angehorige und Nahestehende zu entwickeln
(z.B. Beratung, psychologische Unterstiitzung, Kurzzeitpflege und/oder adiquate finanzielle Unterstiit-
zung), die diese nicht von der Beteiligung am Arbeitsmarkt abhalten, und Strategien zur Formalisierung
der informellen Pflege zu erarbeiten.’

Angesichts des steigenden Arbeitskraftemangels in der Pflege erkennen die europdischen Staaten
zunehmend die wichtige Rolle der informell pflegenden An- und Zugehorigen an. In diesem Zusam-
menhang gewinnt die ,,Formalisierung® der informellen Pflege durch vertragliche Beschaftigung fiir
die von informell Pflegenden erbrachten Pflegeleistungen an Zugkraft. Dieser Ansatz zielt darauf ab,
informell Pflegenden einen Unterstiitzungsrahmen und mehr finanzielle Sicherheit zu bieten und
gleichzeitig ,,den Wunsch der grofSen Mehrheit in allen EU-Ldndern zu respektieren, so lange wie maoglich
ein ,unabhingiges Leben im eigenen Zuhause oder in der Familie zu fiihren.“’

Studie zur Untersuchung der Inzidenz und der Kosten der informellen Langzeitpflege in der EU; Europdische
Kommission, 2021.

Europiische Kommission, Mitteilung tiber die Europaische Pflegestrategie, 2022, S. 20. In dem Dokument wird
her- vorgehoben, dass ,Mafinahmen zur Formalisierung der informellen Pflege, z.B. durch Dienstleistungsvertrige
mit Behorden, pflegenden Angehoérigen und Nahestehenden sowie pflegebediirftigen Personen zugutekommen
und dazu beitragen konnen, dass Pflegeleistungen besser anerkannt und gewiirdigt werden.“

Wie in dem vom Ausschuss fiir Sozialschutz und der Europiischen Kommission gemeinsam erstellten Bericht 2014
»Adequate social protection for long-term care needs in an ageing society“ hervorgehoben wird.
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Die erfolgreiche Integration vertraglicher Beschaftigungssmodelle in informelle Pflegearrangements
kann eine wichtige Komponente des notwendigen Paradigmenwechsels in unseren Pflegesystemen
sein, um positive Ergebnisse fiir alle Beteiligten zu erzielen. Wenn eine solche Formalisierung jedoch
nicht in einen umfassenden Rahmen eingebettet ist, der auf Rechtsanspriichen und Wahlméglich-
keiten der Pflegenden beruht, birgt sie erhebliche Risiken.

Dieses Positionspapier soll das Verstandnis fiir die in diesem Kontext entstehenden komplexen
Probleme erhéhen, einschliefllich der potenziellen Vor- und Nachteile eines Ubergangs zur For-
malisierung der informellen Pflege. Es bietet eine eingehende Analyse der Herausforderungen, die
diesen Prozess zu einem heiklen Balanceakt machen, sowie einen Uberblick tiber die Stiarken und
Schwachen der bestehenden Systeme. AbschliefSend werden 10 Leitprinzipien vorgestellt, die die
Gestaltung und Umsetzung solcher Strategien unterstiitzen sollen.

Durch die Nutzung des einzigartigen Fachwissens seiner Mitgliedsorganisationen in Bezug auf be-
stehende Mafinahmen und die Herausforderungen, mit denen sich informell Pflegende konfrontiert
sehen, will Eurocarers zur Verbesserung der Langzeitpflegesysteme beitragen — zum Nutzen der in-
formell pflegenden An- und Zugehorigen, der pflegebediirftigen Menschen sowie des professionellen
Pflegepersonals gleichermaflen.

Zielsetzungen und Ziele

Eurocarers setzt sich seit langem fiir eine EU-Initiative ein, die sich auf informell pflegende An- und
Zugehorige konzentriert. Viele unserer Empfehlungen sind in die Européische Pflegestrategie ein-
geflossen, und wir setzen uns dafiir ein, zu ihrer effektiven und nachhaltigen Umsetzung in allen
europdischen Staaten beizutragen.

Erfolgreiche Reformen bendtigen umfassende Konzepte fiir ,Faire Vereinbarungen” fiir pflegende
An- und Zugehorige, die europaweit iiber 80 Prozent aller Pflegeleistungen erbringen. Diese Kon-
zepte miissen die Partizipation und Mitgestaltung durch alle Akteure in den Vordergrund stellen, um
nachhaltige Verbesserungen fiir pflegebediirftige Menschen und die informell pflegenden An- und
Zugehorigen, die sie unterstiitzen, zu gewdhrleisten.

Dieses Positionspapier fasst die Anliegen und Interessen der informell Pflegenden zur Gewdhrung
eines Rechtsstatus und rechtlicher Anerkennung zusammen. Es soll allen beteiligten Akteuren, ein-
schliefSlich der nationalen, regionalen und lokalen Regierungen, den Anbietern von Gesundheits- und
Pflegedienstleistungen sowie den Arbeitgebern und ihren Organisationen, als Orientierung dienen.

Organisationen, die mit und fiir informell pflegende An- und Zugehérige arbeiten, sollten als sachkundige, 16-
sungsorientierte Experten und wichtige Partner bei der Gestaltung von Reformen der Langzeitpflege und von
Mafinahmen zur Anstellung und Unterstiitzung von pflegende An- und Zugehorigen einbezogen werden.

Wir hoffen, die europaische Pflegestrategie und ihre MafSnahmen zum gegenseitigen Lernen* werden
die Mitgliedstaaten ermutigen, die bedeutsame Beteiligung der Organisationen pflegender An- und
Zugehoriger an der Gestaltung und Umsetzung relevanter pflegepolitischer Reformen sicherzustellen.

Die EMPFEHLUNG DES RATES iiber den Zugang zu einer erschwinglichen und hochwertigen Langzeitpflege sieht

vor, dass ,,die Kommission ... mit den Koordinatorinnen bzw. Koordinatoren fiir Langzeitpflege, dem Ausschuss
fiir Sozialschutz, dem Beschiftigungsausschuss und weiteren Interessentragern zusammenarbeiten [wird], um das
Voneinander lernen zu erleichtern, Erfahrungen auszutauschen und die Mafinahmen der Mitgliedstaaten zur
Umsetzung dieser Empfehlung weiterzuverfolgen®
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»~Formalisierung” der informellen Pflege:
ein heikler Balanceakt

Neben dem mangelnden politischen Willen und den fehlenden Investitionen, die zu den Unzu-
langlichkeiten der derzeitigen Mafinahmen beitragen, hat Eurocarers mehrere Herausforderungen
identifiziert, die die Gestaltung vertraglicher Vereinbarungen fiir die informelle Pflege besonders
komplex machen. Diese Praxis ist noch relativ neu, wird nur in einem begrenzten regionalem Be-
reich umgesetzt und selten evaluiert. Infolgedessen fehlt es an Erkenntnissen {iber wirksame Strate-
gien sowohl fiir Pflegende als auch fiir Pflegebediirftige. Vor dem Hintergrund unserer Kenntnisse
und Erfahrungen ist jedoch evident, dass eine erfolgreiche Formalisierung der Leistungen informell
pflegender An- und Zugehoriger folgende Herausforderungen betrachten muss, die nur durch einen
partizipativen Prozess unter Einbeziehung aller relevanten Akteure bewiltigt werden kénnen.

Schutz der Beziehung zwischen der informell pflegenden
und der pflegebediirftigen Person

(LY THENNITENE Direkte Anstellung durch die betreute Person

In Schottland konnen informell Pflegende als personliche Assistenten von pflegebediirftigen Per-
sonen eingestellt werden, die dazu ein personliches Budget verwenden. Diese Moglichkeit wird je-
doch nur selten genutzt und gilt als letztes Mittel in besonderen Fillen. Obwohl dieses Angebot in
letzter Zeit ausgeweitet wurde, wird es noch immer nicht in grofSem Umfang in Anspruch genommen
und kommt vor allem in Gebieten mit mangelnder Versorgung oder bei nicht erfiillten kulturellen
Bediirfnissen in Betracht.

Einige pflegende An-und Zugehorige schitzen diese Option, wiahrend andere Bedenken duflern, da
durch das direkte Arbeitgeber-Arbeitnehmer-Verhiltnis die Moglichkeit besteht, dass die Beziehung
zwischen Pflegeperson und Pflegebediirftigem belastet wird.

In England kann sich ein Familienmitglied, als Alternative zu einer direkten Anstellung des pflege-
bediirftigen Verwandten, fiir eine selbstandige Tatigkeit entscheiden und hierfiir die Zahlungen der
lokalen Behorden nutzen.

Im Rahmen eines Vertrags kann die finanzielle Sicherheit, die dem Pflegenden geboten wird, die drin-
gend bendtigte Stabilitét bieten. Sie kann jedoch auch die personliche Beziehung zwischen der Pflege-
person und der zu pflegenden Person belasten. Dies kann zu Problemen fiihren, da die finanzielle Dy-
namik die Art ihrer Interaktion verandern kann, was méglicherweise zu Gefiihlen der Verpflichtung
oder Abhiangigkeit fiihrt. Solche Verdnderungen konnen bestehende Probleme verscharfen und es fiir
beide Parteien schwieriger machen, eine gesunde und ausgewogene Beziehung aufrechtzuerhalten.
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Um diese Risiken zu mindern, ist es wichtig, individuelle Unterstiitzung und Beratung anzubieten.
Dies kann sowohl der Pflegeperson als auch dem Pflegebediirftigen helfen, die emotionalen und
praktischen Auswirkungen einer vertraglichen Vereinbarung positiv zu gestalten. Dariiber hinaus
ist es wichtig, diese vertragliche Regelung als eine von mehreren Moglichkeiten darzustellen. Der-
zeit werden in vielen Systemen vom Standard abweichende Pflegevereinbarungen nicht angemessen
unterstiitzt, was die Flexibilitat einschrankt, die erforderlich ist, um den individuellen Umstinden
und Préferenzen gerecht zu werden. Durch die Erweiterung des Spektrums an Optionen kann der
Einzelne besser fundierte Entscheidungen treffen, die seinen individuellen Bediirfnissen am besten
entsprechen und so die Integritit seiner personlichen Beziehungen bewahren.

Direkte Beschaftigung von Angehorigen als personliche Assistent*innen:
Erkenntnisse aus der Behindertenbewegung

In [einigen] Staaten, in denen die Unterstiitzung tiber ein Personliches Budget erfolgt, wird bereits die
direkte Beschiftigung eines Angehorigen als Betreuer im Behindertensektor praktiziert [Schottland,
England, Niederlande, Skandinavische Lander. In Deutschland gibt es zwar die Leistungsform des
Personlichen Budgets, es kann aber im Regelfall nicht fiir eine Anstellung im Eltern-Kind-Verhaltnis
genutzt werden.]. Dieses Budget ermoglicht es Menschen mit Behinderungen, entweder fiir formelle
Pflegedienste zu bezahlen oder einen personlichen Assistenten einzustellen, der auch ein Angeho-
riger sein kann. Solche Systeme geben Menschen mit Behinderungen die Mdoglichkeit, selbst zu
wihlen und die Kontrolle iiber ihre Pflege zu behalten, was den Grundsitzen der Independent Living
Bewegung entspricht. Dieses Modell ermdglicht es ihnen, eine Person auszuwéhlen, die zu ihrem
Lebensstil oder ihren spezifischen Bediirfnissen passt (z.B. Reisen oder Sport), und bei Bedarf auf
personliche Unterstiitzung zuriickzugreifen, z. B. bei der Arbeit oder zu Hause.

Wihrend sie die Rolle des Arbeitgebers iibernehmen, was bei der Einhaltung aller rechtlichen An-
forderungen eine Herausforderung darstellen kann, kénnen sie auch Unterstiitzung bei der Erfiillung
dieser Verpflichtungen erhalten.

Menschen mit Behinderungen, die sich auf einen personlichen Assistenten verlassen konnen, miissen
seltener in grofen Wohneinrichtungen untergebracht werden, die oft die am wenigsten bevorzugte
Option sind. Dieses Recht ist beispielsweise in den Niederlanden, England und den nordischen
Landern etabliert und wird in Irland nach Ermessen vergeben.

Obwohl Menschen mit Behinderungen die Freiheit haben sollten, die Betreuungsform zu wiéhlen, die
ihren Bediirfnissen und ihrem Lebensstil am besten entspricht, gibt es Bedenken, dass die Anstellung
eines Familienmitglieds ihre Autonomie beeintrachtigen konnte. Diese Befiirchtung ist besonders
relevant, wenn die Beauftragung eines Verwandten aufgrund von Schwierigkeiten bei der Gewinnung
von personlichen Assistenten zur Standardwahl wird. Derzeit gibt es jedoch weder Daten iiber den
Anteil der Empféanger des Personlichen Budgets, die sich fiir die Anstellung eines Familienmitglieds
entscheiden, noch gibt es Erkenntnisse iiber die Auswirkungen solcher Vereinbarungen.
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Einfacher Zugang und Orientierung innerhalb der Langzeitpflege-
systeme bei gleichzeitiger Bereitstellung ausreichender Ma3nahmen,
um allen Situationen gerecht zu werden

Um informell pflegende An- und Zugehorige wirksam zu unterstiitzen, ist es entscheidend, eine
Vielzahl von finanziellen Unterstiitzungsmoglichkeiten anzubieten, die den unterschiedlichen Situ-
ationen und Priferenzen gerecht werden. Diese Systeme miissen iibersichtlich und fiir die Nutzer
zugénglich sein. Zu komplexe Rahmenbedingungen konnen zu Verwirrung, geringerem Selbstbe-
wusstsein und geringer Inanspruchnahme der verfiigbaren Ressourcen fiihren.

In den Niederlanden beispielsweise gibt es fiir informell Pflegende verschiedene Moglichkeiten Ein-
kommensausfille zu kompensieren, die von symbolischen Zahlungen tiber die Nutzung des person-
lichen Budgets des Pflegebediirftigen bis hin zu SteuerermifSigungen, doppeltem Kindergeld und in die
Krankenversicherungssysteme integrierter Pflegeunterstiitzung reichen. Daher ist es wichtig, informell
pflegenden An- und Zugehoérigen eine Orientierungshilfe zu bieten, um diese Optionen zu nutzen.’

Dariiber hinaus miissen die Mitgliedstaaten sicherstellen, dass die dringend benétigten Investitionen in
die finanzielle Unterstiitzung fiir informell pflegende An- und Zugehérige mit einer griindlichen Uber-
priifung der bestehenden Systeme einhergehen. Diese Uberpriifung sollte sich auf die Bereitstellung
integrierter Unterstiitzung konzentrieren, die sich an den tatsachlichen Bediirfnissen der Nutzer orien-
tiert und sich von einem fragmentierten institutionellen Ansatz und unnétiger Biirokratie abwendet.

Flexibilitat mit der Gefahr der unklaren Abgrenzung
von Zustandigkeiten

Jede Pflegevereinbarung, an der informell Pflegende beteiligt sind, muss Flexibilitat zulassen. Diese
Flexibilitdt kann jedoch die eindeutige vertragliche Festlegung ihrer Verantwortlichkeiten erschwe-
ren. Gleichzeitig sind unsere alternden Gesellschaften in zunehmendem Mafle darauf angewiesen,
dass Einzelpersonen fiireinander sorgen, sei es explizit oder implizit. Die Férderung von Werten wie
Freiwilligkeit und Solidaritét ist von wesentlicher Bedeutung, doch es ist ebenso wichtig, das richtige
Gleichgewicht zwischen den Verantwortlichkeiten der Sozialversicherungen, der kommunalen Da-
seinsvorsorge, der Zivilgesellschaft, der Pflegeanbieter und den Einzelnen zu finden. Dieses Gleich-
gewicht sollte ein zentrales Element des politischen Dialogs tiber die Reformen der Langzeitpflege
sein und muss deutlich zum Ausdruck gebracht werden.

Die Organisation fiir pflegende Angehorige MantelzorgNL stellt ausfithrliche Informationen auf einer speziellen
Website (auf Niederlandisch) bereit: www.mantelzorg.nl/onderwerpen/geldzaken
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VT Y ETiT: ¥ Aktuelle Entwicklungen hin zu einem
gemeinsamen Engagement fiir die Pflege

Eine Reihe von Entwicklungen in den Niederlanden stellt die Grenzen zwischen informeller, ehren-
amtlicher und beruflicher Pflege in Frage und fithrt zu neuen Moglichkeiten, 6ffentliche und private
Pflegeleistungen zu kombinieren .

Eltern von Kindern mit Behinderung konnen gemeinsam Dienstleistungen organisieren, die aus 6ffent-
lichen Mitteln finanziert werden, wobei sie letztlich fiir deren Verwaltung verantwortlich bleiben.”

In einem kiirzlich erschienenen Bericht® spricht sich der Raad voor Volksgezondheid en Samenleving
(RVY) fiir eine Verschiebung hin zu einem ,,hybriden® Pflegesystem im ganzen Land aus. Es soll ver-
schiedene Mischformen von bezahlter, unbezahlter, organisierter, nicht organisierter und freiwilliger
Pflege zulassen. Dazu gehort auch die Forderung der Freiwilligenarbeit in formellen Pflegeeinrich-
tungen. In diesem Zusammenhang bietet Vilans - eine Wissensorganisation” mit Schwerpunkt Pflege
und Mitglied von Eurocarers — informell Pflegenden verstandliche und zugéngliche Informationen
tiber die Gesetze und Vorschriften an, die fiir die verschiedenen Leistungserbringer gelten. Vilans
informiert, was informell Pflegende tun diirfen, wer haftbar ist und wie Gesundheitsorganisationen
Gespriche iiber die Ubertragung von Pflegeaufgaben initiieren konnen.

Es entstehen kommerzielle Organisationen, durch die Unterstiitzung fiir informell Pflegende An- und
Zugehorige durch Laien angeboten wird.” """

Immer mehr Menschen organisieren sich in ,,Caring Communities®, in denen sich die Bewohner aktiv
um das Wohlergehen der anderen kiimmern und so ein unterstiitzendes und fiirsorgliches Umfeld
schaffen. Diese Initiativen, bei denen das Zusammenleben, die gemeinsame Pflege und die gegensei-
tige Unterstiitzung im Vordergrund stehen, werden von der Netzwerkorganisation ,,The Netherlands
Takes Care of Each Other“ (Nederland Zorgt Voor Elkaar)'? vertreten.

www.vilans.nl/kennis/grenzen-verkennen-in-samenspel-tussen-in-en-formele-zorg

Ouderinitiatieven — KansPlus

Anders leven en zorgen Naar een gelijkwaardig samenspel tussen naasten, vrijwilligers en beroepskrachten,
Raad voor Volksgezondheid en Samenleving (RVS), 2022.

Respijtzorg | Senior Service

Langer prettig thuis wonen | Saar aan Huis

Mantelzorg | mantelzorgondersteuning | De Thuiszorg Student

Fiir weitere Informationen siehe: www.nlzve.nl/default.aspx
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Das Risiko der Reduzierung von Investitionen in formelle
Dienstleistungen sowie von Pflegefachkraften

Die Organisationen pflegender Angehoriger legen im Allgemeinen nicht den Schwerpunkt auf die
Formalisierung der informellen Pflege. Stattdessen plddieren sie insbesondere fiir verstarkte Investi-
tionen in den Ausbau und die Weiterentwicklung formeller Unterstiitzungsangebote, um die drin-
genden Versorgungsbedarfe sowohl der Pflegenden als auch der Pflegebediirftigen zu erfiillen. Diese
Haltung ist in den meisten europdischen Staaten verbreitet, in denen der Mangel an angemessenen
Pflegediensten eklatant ist, darunter Belgien, Italien, Irland, Deutschland und Bulgarien.

Zu viele Familien haben Schwierigkeiten, angemessene Unterstiitzung fiir ihre Angehérigen zu fin-
den. Dies kann zu erhghtem Stress, Belastung und Uberforderung der informell pflegenden An- und
Zugehorigen fithren, mit ggf. gravierenden Folgen fiir die Gesundheitssysteme, den Arbeitsmarkt
und die Altersversorgung. Obwohl die informelle Pflege auch weiterhin eine wichtige Rolle in der ge-
samten Pflegelandschaft spielen wird, darf sie deshalb nicht als Ersatz fiir die Notwendigkeit solider,
formalisierter Pflegedienstleistungen angesehen werden. Vielmehr sollte die vertragliche Beschafti-
gung von informell pflegenden An- und Zugehorigen als erganzende Losung betrachtet werden, die
das gesamte Pflegesystem verbessern kann.

Durch die Anerkennung der unverzichtbaren Beitrdage der informell pflegenden An- und Zugeho-
rigen wiirde ein solcher Rahmen diesen Personen ermdglichen, angemessene Wertschatzung und
Unterstiitzung zu erhalten und damit ihr Wohlergehen zu verbessern. Es ist unabdingbar, den Ausbau
und die Weiterentwicklung der formellen Dienstleistungen voranzutreiben. Sie sind unerlésslich,
um das Sicherheitsnetz anbieten und sicherstellen zu konnen, dass alle pflegebediirftige Menschen
benoétigen. Dieser duale Ansatz wiirde ein integrierteres und nachhaltigeres Pflegesystem schaffen,
von dem sowohl die Pflegenden als auch die von ihnen Gepflegten profitieren wiirden.
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Informelle Pflege ist Arbeit... Aber kann sie zu Erwerbsarbeit(?)
werden?

Pflege ist zweifellos Arbeit - eine offensichtliche Tatsache, die oft tibersehen wird. Auch wenn sie auf
personlicher Entscheidung beruht und personliche Erfiillung bietet, umfasst die Pflege ein breites
Spektrum an kérperlichen, intellektuellen, organisatorischen, operativen und planerischen Aufgaben.
Die Anforderungen, die mit dieser Verantwortung verbunden sind, fithren zu einer erheblichen In-
vestition von Zeit und Energie der Pflegenden, was sich mit der Definition von Erwerbsarbeit durch
die internationale Gemeinschaft deckt. "’

Es ist jedoch wichtig zu erkennen, dass informelle Pflege nicht auf gewohnliche Erwerbsarbeit redu-
ziert oder in gleicher Weise behandelt werden kann. Das Wesen der informellen Pflege ist von Natur
aus mehrdimensional; ein und dieselbe Person, die informelle Pflege leistet, kann als Arbeitnehmerin,
Dienstleisterin, personliche Assistentin oder sogar als besonders schutzbediirftige Person angesehen
werden... Diese multiplen Realitdten oder Identititen lassen sich kaum unter dem Begriff ,, Arbeit®
zusammenfassen, wie er fiir Erwerbsarbeit verwendet wird. Viele pflegende An- und Zugehérige sind
der Meinung, dass diese Bezeichnung weder ihre Erfahrungen noch das Wesen der informellen Pflege
vollstindig erfasst. Daher ist es wichtig, bei der Gestaltung von Regelungen zur Formalisierung der
informellen Pflege griindlich iiber die verwendete Terminologie nachzudenken und alternative For-
mulierungen anstelle von ,,Erwerbsarbeit® in Betracht zu ziehen (z. B. ,,Pflegevertrag oder ,,Kooper-
ationsvereinbarung ,Memorandum of Understanding®“).

Dartiiber hinaus wehren sich viele informell Pflegende gegen formelle Vertrage und ziehen es oft
vor, informelle Pflege ,,aus Liebe“ zu leisten, anstatt sich vertraglich zu verpflichten. Selbst wenn
Beschiftigungsprogramme fiir informell Pflegende auf breiter Basis zur Verfiigung stiinden, wiirde
wahrscheinlich nur ein Teil von dieser Moglichkeit Gebrauch machen. Dies unterstreicht die Not-
wendigkeit eines differenzierten Verstandnisses der informellen Pflege, das die Entscheidungen der
Pflegenden respektiert und gleichzeitig die wichtige Arbeit anerkennt, die sie leisten.

»Jede Tatigkeit, die von Personen jeden Geschlechts und Alters zur Herstellung von Waren oder zur Erbringung
von Dienstleistungen fiir den Gebrauch durch andere oder fiir den eigenen Gebrauch ausgeiibt wird.“
Definition der 19. internationalen Konferenz der Arbeitsstatistiker 2013

wir-pflegen.net / Faire Vereinbarungen 13/30


https://wir-pflegen.net/

Aktuelle Ansatze zur Formalisierung
der informellen Pflege

Gibtes ,bewihrte Verfahren® fiir die Anstellung von pflegende An- und Zugehdrigen, die als Modell dienen
konnten? Zwar haben einige européische Staaten Regelungen eingefiihrt, die informell pflegenden An-
und Zugehorigen vertragliche Sicherheiten, finanzielle Entschddigung, Ausbildung und Unterstiitzung
bieten, doch reichen diese Initiativen oft nicht aus, um faire und nachhaltige Vereinbarungen zu schaffen.

Im folgenden Abschnitt werden die gemeinsamen Starken und Schwichen der derzeit in 11 EU-Staaten
(Osterreich, Belgien, Bulgarien, Tschechische Republik, Ddnemark, Finnland, Irland, Italien, Nieder-
lande, Norwegen und Slowakei) bestehenden Formalisierungsregelungen untersucht. Dariiber hinaus
betrachten wir ein von ambulanten Pflegediensten in der Schweiz entwickeltes Beschéftigungsprogramm
fir pflegende An- und Zugehorige sowie den Status von personlichen Assistenten, die von Menschen
mit Behinderungen beschiftigt werden, von denen viele informell pflegende An- und Zugehorige sind.

Die bestehenden Regelungen, die einem rechtlich verbiirgten Arbeitnehmerstatus am néachsten kom-
men, sind in den nachfolgenden Kasten aufgefiihrt.

Wie existierende vertragliche Beschaftigungsprogramme
den dringenden Bediirfnissen von informell pflegenden
An- und Zugehorigen gerecht werden:

Identifizierung von Pflegenden

Ein positives Ergebnis dieser Programme ist die verstarkte Identifizierung von informell pflegenden
An- und Zugehorigen durch offentliche Institutionen. In dem Mafle, in dem Regierungen und politische
Entscheidungstriger vertragliche Beschiftigungsrahmen einfithren, wird die Sichtbarkeit informell
pflegender An- und Zugehoriger deutlich erhoht. Diese Sichtbarkeit ist aus mehreren Griinden von ent-
scheidender Bedeutung. Erstens fiihrt sie der Politik und Offentlichkeit den unschétzbaren Beitrag der
informell pflegenden An- und Zugehorigen fiir das gesamte Gesundheits- und Sozialsystem vor Augen.
Durch die Anerkennung ihrer informellen Pflegeleistung konnen die Regierungen die Auswirkungen
der Angehorigenpflege auf das Leben der Menschen, die auf diese Leistungen angewiesen sind, und
auf die offiziellen Pflegesysteme, die ohne diese Unterstiitzung tiberfordert wiren, besser einschétzen.

Dariiber hinaus fithrt die Entwicklung dieser Rahmenbedingungen zu wichtigen Erkenntnissen, die
das Verstandnis z. B. fiir Haufigkeit und Leistungsumfang der informellen Pflege in verschiedenen
demografischen Gruppen verbessern konnen. Die Erhebung solcher Daten ist fiir eine sachkundige
Politikgestaltung unerlésslich, da sie Aufschluss tiber die Zahl der informell Pflegenden, die Art der
von ihnen geleisteten Pflege und die Herausforderungen, die sie zu bewaltigen haben, geben. Diese
Erkenntnisse konnen den Entscheidungstridgern dabei helfen, ihre politischen Mafinahmen besser
auf die Bediirfnisse der informell Pflegenden und der von ihnen gepflegten Menschen abzustimmen.
Erkenntnisse {iber neue Entwicklungen in Bezug auf die Art der geleisteten Pflege konnen beispiels-
weise die Zuweisung von Ressourcen beeinflussen und sicherstellen, dass Unterstiitzungsdienste so
konzipiert sind, dass sie spezifische Liicken im Pflegeangebot schlieflen.
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Dariiber hinaus kann eine grof3ere Sichtbarkeit dazu fithren, dass die Rechte und Bediirfnisse der
informell Pflegenden starker vertreten werden. Umso besser informell Pflegende von der Politik
anerkannt werden, desto grof3er ist die Chance, dass sie die Unterstiitzung und die Ressourcen er-
halten, die sie bendtigen, um ihre Pflegeaufgaben zu erfiillen. Diese Anerkennung kann auch zur
Entwicklung gezielter Schulungsprogramme, finanzieller Unterstiitzungsmoglichkeiten und Entla-
stungsdienste fiihren, die das Wohlergehen der informell Pflegenden verbessern und letztlich die
Qualitat der Pflege fiir die Pflegebediirftigen erh6hen.

Finanzielle Unterstiitzung

Durch die Bereitstellung finanzieller Unterstiitzung wird die entscheidende Rolle informell pfle-
gender An- und Zugehoériger anerkannt. Die finanzielle Unterstiitzung bietet den dringend beno-
tigten wirtschaftlichen Ausgleich, insbesondere fiir diejenigen, die von Armut betroffen sind. In
Anerkennung der Tatsache, dass informell pflegende An- und Zugehorige oft wesentliche Leistungen
erbringen, die die formellen Pflegesysteme erheblich entlasten, funktioniert die finanzielle Unterstiit-
zung informell Pflegender wie ein Rettungsanker.

Informell pflegende An- und Zugehorige haben haufig mit der schwierigen Aufgabe zu kampfen,
ihre Pflegeverantwortlichkeiten mit ihren beruflichen Anforderungen in Einklang zu bringen. Diese
Doppelbelastung kann zu einer erheblichen finanziellen Belastung fithren, da sie unter Umstidnden
ihre Arbeitszeit reduzieren oder sogar ihre Erwerbstitigkeit ganz aufgeben miissen, um den Anfor-
derungen der Pflege gerecht zu werden. Der zusitzliche wirtschaftliche Druck, der durch die Pflege
ilterer Menschen, Kinder oder Erwachsener mit chronischen Krankheiten oder Behinderungen ent-
steht, kann diese Situation noch verschiarfen und zu einem Kreislauf finanzieller Unsicherheit fithren,
dem schwer entkommen ist.

Mit der finanziellen Unterstiitzung durch vertragliche Beschéftigungsprogramme erkennt die Politik
nicht nur den unverzichtbaren Beitrag der informell pflegenden An- und Zugehorigen an, sondern
tragt auch dazu bei, deren wirtschaftliche Belastungen zu mildern. Diese Unterstiitzung ermdglicht
es den Pflegenden, sich ohne stindige finanzielle Sorgen auf ihre Pflegeaufgaben zu konzentrieren,
so dass sie mehr Zeit und Energie fiir die Menschen aufbringen konnen, die sie pflegen. Dariiber
hinaus tragt die finanzielle Vergiitung dazu bei, dass die Arbeit der informell pflegenden An- und
Zugehorigen als wertvoll und legitim empfunden wird.
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Formalisierung von Pflegevereinbarungen

In einigen Fillen tragen vertragliche Beschiftigungsmodelle dazu bei, die Rollen und Grenzen der
Pflege zu klédren, auch innerhalb der Familie. Diese Klarheit ist wesentlich fiir die Férderung eines
strukturierteren Ansatzes bei der Pflege, der Missverstandnissen und Konflikten vorbeugen kann, die
bei Einbezug der Familiendynamik in die Pflegearrangements entstehen konnen. In Dénemark zum
Beispiel kann die Verantwortung fiir die informelle Pflege — zusammen mit den damit verbundenen
Leistungen - auf verschiedene Familienmitglieder aufgeteilt werden. Diese geteilte Verantwortung
verbessert nicht nur die Qualitéit der geleisteten Pflege, sondern fordert auch die Zusammenarbeit
und Kommunikation zwischen den Familienmitgliedern.

Durch die Festlegung klarer Zustandigkeiten und Erwartungen mittels vertraglicher Vereinbarungen
konnen die Familienmitglieder abgrenzen, wer fiir bestimmte Pflegeaufgaben zustandig ist. Dieser
Rahmen trigt dazu bei, dass alle Beteiligten ihre Pflichten und die ihnen zur Verfiigung stehende
Unterstiitzung verstehen, und fordert so ein harmonischeres Pflegeumfeld. Wenn sich die Famili-
enmitglieder tiber ihre Zustandigkeiten im Klaren sind, ist die Wahrscheinlichkeit geringer, dass sie
Ressentiments oder Frustrationen empfinden, die durch nicht anerkannte oder ungleiche Pflegebe-
lastungen entstehen konnen.

Dariiber hinaus kann die geteilte Verantwortung den Stress mindern, der hdufig auf einer einzelnen
Pflegeperson lastet, da die Anforderungen der Pflege gleichméfliger auf die Familienmitglieder ver-
teilt werden. Dieser kooperative Ansatz kann das Wohlbefinden der Pflegenden verbessern, da sich
die Einzelnen bei ihren Pflegeaufgaben weniger isoliert fithlen konnen. Durch strukturierte Rege-
lungen koénnen sich informelle Pflegepersonen gegenseitig besser unterstiitzen und sich Pausen und
Selbstfiirsorge gonnen, ohne die Qualitat der Pflege fiir die zu pflegende Person zu beeintrachtigen.

Zugangliche Versorgung fiir alle sicherstellen

»Formalisierte” Pflegevereinbarungen bieten einen konkreten Ausgleich fiir das Fehlen von Langzeit-
pflegediensten, insbesondere in abgelegenen landlichen Gebieten oder bei Gruppen mit besonderen
sprachlichen und kulturellen Bediirfnissen. In Schottland und England beispielsweise wird in solchen
Féllen die Moglichkeit erwogen, pflegende An- und Zugehorige als personliche Assistenten fiir die
pflegebediirftige Person einzustellen.

14 Aus einer Priasentation von PD Dr. Iren Bischofberger, Dozentin am Institut fiir Pflegewissenschaft an der Universitét
Wien, Senior Researcher an der ETH Ziirich, TransdisciplinarityLab und Présidentin von rethinking care (Schweiz).
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I3t E Beschaftigung von informell pflegenden An- und Zugehorigen
durch hausliche Pflegedienste, reale Erfahrungen

Der Grund fiir die Mafinahmen zur Formalisierung der informellen Pflege in der Schweiz liegt in
der Sicherstellung einer angemessenen Pflege fiir alle angesichts der steigenden Nachfrage aufgrund
einer alternden Bevolkerung und chronischer Erkrankungen. In der Schweiz ist die Beschaftigung
von informell pflegenden An- und Zugehorigen durch zugelassene ambulante Pflegedienste seit meh-
reren Jahrzehnten gingige Praxis, wobei sich das Bundesgericht 2006 mit dieser Frage befasste. Der
politische Kontext und die Bedingungen fiir die Beschéftigung von Familienmitgliedern als pflegende
An- und Zugehorige haben sich durch verschiedene Reformen der Sozialversicherungsgesetzgebung
in den letzten Jahrzehnten erheblich weiterentwickelt. Gegenwartig konnen informell pflegende An-
und Zugehorige tiber ambulante Pflegedienste fiir die von ihnen geleistete Pflege angestellt werden,
doch ist dies auf bestimmte praktische Pflegeaufgaben beschrinkt. Die Gehilter werden zum Teil
von der Krankenkasse des Pflegebediirftigen, den Kommunen und durch einen finanziellen Beitrag
des Pflegebediirftigen finanziert. Alltdgliche Aufgaben wie Hauswirtschaft und die Begleitung von
Pflegebediirftigen zu Arztterminen fallen jedoch nicht unter die Liste der forderfahigen Tatigkeiten.
Die Aufgaben, die im Rahmen dieser Arbeitsvertrige ausgefithrt werden konnen, sind gesetzlich
genau definiert und werden durch eine personliche Bedarfsanalyse ermittelt, die von registrierten
Krankenschwestern des ambulanten Pflegedienstes des Kunden durchgefiihrt wird.

Diese Beschiftigungsmoglichkeit steht Ehegatten, Eltern, erwachsenen Kindern élterer Menschen
und jungen erwachsenen Pflegepersonen offen. Auch Personen iiber 65 Jahre sind forderfihig, ob-
wohl die Anstellung von Nachbarn und Freunden nach wie vor umstritten ist.

Wihrend ein gewisses Bildungsniveau eine Voraussetzung fiir die Anstellung als informelle Pflege-
person ist, wurden die durch informelle Pflegeerfahrung erworbenen Fahigkeiten bis 2024 kaum
anerkannt. Derzeit werden die Kriterien, der Inhalt und der padagogische Ansatz eines speziellen
Ausbildungskurses entwickelt, um das Fachwissen und die Fahigkeiten der Pflegenden anzuerkennen.

Ein (erfolgreiches) Zusammenwirken beruflich und informell Pflegender bendtigt auch einen Kapa-
zitdtenausbau. Gleichzeitig miissen sich alle Akteure auch iiber klinische Fortschritte und die zuneh-
mende Komplexitit von Pflegeaufgaben weiterbilden.

Die Kommunen, die fiir die Bereitstellung von Langzeitpflege und die Unterstiitzung informell pfle-
gender An- und Zugehoriger zustindig sind, miissen innovative Finanzierungsmodelle fiir alle Be-
teiligte entwickeln.

Die Beschiftigung informell pflegender An- und Zugehoriger durch zugelassene ambulante Pflege-
dienste ist nach wie vor ein relativ neuer Ansatz, der traditionelle Zustandigkeiten und soziale Norm-
vorstellungen in Frage stellt. Dieses Modell ist derzeit Gegenstand 6ffentlicher Debatten in Politik und
Medien, die hdufig von der Sorge um steigende gesellschaftliche Kosten tiberschattet werden, obwohl
die Offentlichkeit seit Jahrzehnten von der unbezahlten Pflege durch Familienangehorige profitiert.

Auch wenn dieses Modell nicht fiir alle Situationen geeignet ist, bietet es eine Alternative zum Arbeit-
gebermodell. Es erfordert weitere Analysen und Anpassungen, bietet jedoch informell pflegenden
An- und Zugehorigen bereits jetzt finanzielle Unterstiitzung und erkennt ihre Rolle innerhalb des
Pflegeteams an, was eine dringend bendtigte Option innerhalb eines Pflegepolitik-Mixes darstellt,
der auf die Bereitstellung einer qualitativ hochwertigen Pflege abzielt.
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Diese Systeme bieten jedoch keine nachhaltigen und fairen L6sungen

Unzureichende finanzielle Vergiitung

Die Hohe des finanziellen Ausgleichs fiir informell pflegende An- und Zugehorige ist nach wie vor
unzureichend. Diese Personen sollten nicht von finanziellen Sanktionen fiir die Pflege von Eltern,
Partnern, Kindern, Verwandten oder Freunden betroffen sein, und sie sollten auch nicht von Ar-
mut bedroht sein, wie es heute oft der Fall ist und die Ungleichheiten zwischen den Geschlechtern
fortbestehen lésst.

In allen untersuchten Fillen reichte die finanzielle Vergiitung der pflegenden An- und Zugehdrigen
nicht aus, um sie fiir ihre Pflegeaufgaben angemessen zu wiirdigen. Diese Unzuldnglichkeit ist selbst
in den nordischen Landern, die fiir ihre grofiziigigen Sozialsysteme bekannt sind, offensichtlich. In
Schweden beispielsweise fithrt das Fehlen einer formellen nationalen Vereinbarung dazu, dass die
Gemeinden informell pflegende An- und Zugehoérige zu landesweit unterschiedlichen finanziellen
Bedingungen beschiftigen.
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[IHENY:E Forschung ,,Auf dem Weg zu einem Beteiligungseinkommen
fir pflegende An- und Zugehorige”

In Irland besteht zunehmend Konsens dariiber, dass die 1990 eingefiithrte Carer‘s Allowance darin
scheitert, die familidre Pflegearbeit anzuerkennen, wertzuschitzen, zu belohnen oder umzuverteilen,
und zwar sowohl zwischen Familien und Staat, Gesellschaft und Markt als auch zwischen Frauen und
Minnern. Dieses Problem wurde in einer aktuellen Studie von Family Carers Ireland'® hervorgeho-
ben. In der Studie wird empfohlen, die finanzielle Pauschale zu reformieren, um eine Einkommens-
leistung zu bieten, die den wirtschaftlichen und sozialen Wert der Pflegearbeit wirklich anerkennt
und pflegenden An- und Zugehorigen eine Beteiligung am Arbeitsmarkt ermoglicht.

Die diesem Vorschlag zugrunde liegende Studie untersuchte die Herausforderungen, denen sich in-
formell pflegende An- und Zugehoérige beim Zugang zur Carer’s Allowance und bei der Erbringung
von Pflegeleistungen wiahrend des Bezugs dieser Leistung gegeniibersehen. Derzeit enthalt das irische
System der finanziellen Unterstiitzung — das grofitenteils aus bedarfsabhanigen Sozialhilfeleistungen,
arbeitsmarktabhédngigen Sozialversicherungsleistungen und gelegentlichen altersabhidngigen allge-
meinen Zahlungen besteht — keine Mechanismen zur Wertschatzung der Pflegearbeit aulerhalb des
Erwerbsarbeitsmarktes.

Eine blofle Anpassung der bestehenden Bedarfspriifung des Pflegegeldes wiirde nicht ausreichen, um
den wirtschaftlichen und sozialen Wert der Pflege anzuerkennen oder pflegende An- und Zugehérige
dabei zu unterstiitzen, in Verbindung mit der Erwerbsbevolkerung zu bleiben. Stattdessen schlagt
der Bericht eine grundlegende Umwandlung des Pflegegeldes in eine bedarfsunabhéingige finanzi-
elle Unterstiitzung fiir informell pflegende An- und Zugehdrige in der Form eines Beteiligungsein-
kommens vor.

Die Reform des Pflegegeldes ist zwar von entscheidender Bedeutung, um den Bediirfnissen der
pflegenden An- und Zugehorigen gerecht zu werden, aber ein grofies Problem bleibt bestehen: die
unzureichenden Investitionen in und die Unzuldnglichkeit von Dienstleistungen. Daher ist eine
gleichzeitige Investition in umfassendes Dienstleistungsangebot von entscheidender Bedeutung.

Towards a Participation Income for Family Carers, Family Carers Ireland und Maynooth University (2023)

In dieser Studie wird eine neue Form der Einkommensunterstiitzung fiir irische informelle Pflegende An- und
Zugehorige (pflegende Familienangehorige) untersucht. Der Bericht skizziert einen praktischen Reformplan, der
verschiedene Schritte fiir die nachsten sieben Jahre vorsieht und auch Governance-Aspekte und Kostenschitzungen
enthalt. Er empfiehlt die Einrichtung einer Implementationsgruppe, die sich aus Vertretern der 6ffentlichen Ver-
waltung, der pflegenden Familienangehorigen und der Personen mit zusétzlichem Pflegebedarf zusammensetzt,
sowie klare Mechanismen fiir Benchmarking und Indexierung. Dariiber hinaus wird eine Steuerungsgruppe vorge-
schlagen zur Verbesserung der Verfahren fiir die Beantragung und den Nachweis der Anspruchsberechtigung fiir
Pflegeleistungen und der Einhaltung der Beteiligungsgrundsitze zur Erleichterung der praktischen Anderungen
in den Bereichen Kommunikation, Schulung und Uberpriifung der Anspruchsberechtigung.

Siehe: www.familycarers.ie/media/3113/towards-a-participation-income-for-family-carers.pdf
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Ein Nullsummenspiel fiir Familien

In einigen Fillen fiihrt die Zahlung eines Gehalts an die informelle Pflegeperson dazu, dass entweder
die Pflegeperson oder der Pflegebediirftige keine Leistungen mehr erhilt. Infolgedessen kann dies
die Beziehung zwischen Pflegeperson und Pflegebediirftigem beeintrachtigen, da ausgewéhlt werden
muss, wer als Beglinstigter die finanzielle Unterstiitzung erhalt, was fiir den Haushalt insgesamt nur
zu einer minimalen finanziellen Verbesserung fiihrt.

Diese Situation wird in einem Pilotprogramm deutlich, das seit 2019 im Burgenland (Osterreich)
durchgefiihrt wird und bei dem informell pflegende An- und Zugehoérige von den lokalen Behorden
angestellt werden konnen. Diese Regelung fithrt jedoch haufig dazu, dass pflegebediirftige Personen
ihr Pflegegeld verlieren.'®

Fehlende Arbeitnehmerrechte

Ein vorherrschendes Problem in vielen bestehenden Systemen ist die Versagung grundlegender
Arbeitnehmerrechte fiir informell pflegende An- und Zugehorige. Obwohl diese Personen im
vertraglichen Rahmen oft als ,, Arbeitnehmer® eingestuft werden, haben sie hdufig keinen Zugang zu
grundlegenden Rechten, die Arbeitnehmern auf dem Erwerbsarbeitsmarkt gewédhrt werden. Dazu
gehoren so wichtige Leistungen wie Krankenversicherung, Schutz vor iiberlangen Arbeitszeiten,
Anspruch auf Jahresurlaub und die Méglichkeit, an Entscheidungsprozessen im Zusammenhang
mit ihren Pflegezustdndigkeiten teilzunehmen.

Dieser Mangel an Rechten ist besonders besorgniserregend, wenn man bedenkt, dass informell Pfle-
gende einen erheblichen Teil der Erwerbsbevolkerung ausmachen. Wie in der Europidischen Pfle-
gestrategie hervorgehoben wird, spielen diese pflegenden An- und Zugehorigen neben den beruflich
Pflegenden eine wesentliche Rolle bei der Erbringung wichtiger Unterstiitzung und Dienstleistungen.
Wenn wir es versaumen, informell pflegenden An- und Zugehorigen angemessene Arbeitnehmer-
rechte zu gewéhren, untergraben wir nicht nur ihr Wohlergehen und ihre Arbeitszufriedenheit,
sondern auch die Qualitat der Pflege fiir die Pflegebediirftigen.

Das Fehlen dieses Schutzes kann zu Burnout und finanzieller Unsicherheit bei den Pflegenden fiih-
ren, die ohnehin schon zahlreiche Aufgaben zu bewiltigen haben. Auflerdem wird dadurch ein hier-
archisches System innerhalb des Pflegesektors stabilisiert, in dem informell pflegende An- und Zu-
gehorige als zweitrangig behandelt werden, obwohl sie einen erheblichen Beitrag zur Pflege leisten.

Risiko der intersektionellen Diskriminierung

Die derzeitigen Programme ziehen héaufig unverhaltnismaflig viele der am starksten schutzbediirf-
tigen Frauen an, die haufig aufgrund von Faktoren wie Geschlecht, soziookonomischem Status und
ethnischer Herkunft diskriminiert werden. Diese Frauen befinden sich hiufig in prekdren Positi-
onen, wobei die Pflegeaufgaben die bestehenden Herausforderungen noch verschérfen. Das Fehlen
definierter Wege zum Wiedereinstieg in den Arbeitsmarkt nach einer Zeit der Pflege verscharft ihre
Situation noch weiter und erhoht das Risiko eines langfristigen Ausschlusses von Erwerbsmoglich-
keiten. Dies ist zum Beispiel in Danemark und Schweden eine aktive Sorge.

Land Burgenland und FH Burgenland. 2019. Zukunftsplan Pflege Bedarfs- und Entwicklungsplanung 2018-2030.

Verfiugbar unter: www.burgenland.at/fileadmin/user_upload/Bilder/Aktuelle_Meldungen/2019/Maerz/
Zukunftsplan_Pflege 21 _Massnahmen_fuer_die_Pflege der_Zukunft.pdf.
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In Danemark sind die Kommunen befugt, informell pflegende An- und Zugehorige direkt einzu-
stellen. Um im Rahmen dieser Regelung als potenzielle Pflegeperson anerkannt zu werden, miissen
die Personen hdufig nachweisen, dass sie Vollzeitpflege leisten oder dass ihre informelle Pflege den
Bedarf an einer Unterbringung in einem Pflegeheim erheblich reduziert. Dieser Ansatz ermoglicht
flexible Pflegearrangements und zielt darauf ab, Familien zu unterstiitzen und gleichzeitig den Beitrag
der informell pflegenden An- und Zugehorigen anzuerkennen.

Viele informell Pflegende stehen jedoch vor erheblichen Hindernissen, wenn sie versuchen, in den
Arbeitsmarkt zuriickzukehren. Das Fehlen von Unterstiitzungsstrukturen und Umschulungspro-
grammen bedeutet, dass sie, sobald sie ihre Pflegetatigkeit beenden, Schwierigkeiten haben, sich
wieder in die Arbeitswelt zu integrieren. Dies wirkt sich nicht nur auf ihre finanzielle Unabhingigkeit
aus, sondern verstdrkt auch die geschlechtsspezifischen Ungleichheiten auf dem Arbeitsmarkt, da
Frauen hiufig die Hauptpflegepersonen sind.

Fehlen einer umfassenden Unterstiitzung fiir informelle Pflege

Allzu oft wird die finanzielle Unterstiitzung fiir informell pflegende An- und Zugehorige als Einzel-
mafinahme angeboten, was ihre Wirksamkeit einschriankt. Viele pflegende An- und Zugehorige sind
nicht in der Lage, angemessene Unterstiitzungsdienste in Anspruch zu nehmen, die die negativen
Auswirkungen ihrer Pflegeaufgaben abmildern konnten. In Finnland beispielsweise haben pflegende
Angehorige zwar einen gesetzlichen Anspruch auf Pflegeauszeiten, dieser Anspruch kann jedoch
nicht wirksam in Anspruch genommen werden, da es an ausreichenden Einrichtungen mangelt. In-
folgedessen ist es fiir pflegende Angehorige schwierig, Pausen von ihren Verpflichtungen zu nehmen,
was zu erhohtem Stress und Burnout fiihrt.

Das Fehlen von zuganglichen Erholungsméglichkeiten untergribt die finanzielle Unterstiitzung, da
sie nicht auf die ganzheitlichen Bediirfnisse der Pflegenden eingeht. Diese Situation verdeutlicht
die Notwendigkeit eines starker integrierten Ansatzes, der finanzielle Unterstiitzung mit soliden
Unterstiitzungsdiensten kombiniert, um eine umfassende Hilfe fiir pflegende An- und Zugehérige
sicherzustellen, die ihr Wohlergehen steigert und es ihnen erméglicht, ihre Pflegeaufgaben effektiv
zu erfiillen.

Mangelnde Anerkennung der informell pflegenden An- und Zugehorigen
als Partner in der Pflege

Insgesamt beméngeln Organisationen, in denen sich pflegende An- und Zugehdorige zusammenge-
schlossen haben, haufig, dass es an einem integrierten Pflegeansatz fehlt, der sowohl die pflegebe-
diirftigen Personen als auch die informell pflegenden Angehorigen selbst einbezieht. Selbst wenn sie
finanzielle Unterstiitzung erhalten, werden informell pflegende An- und Zugehorige im Langzeitpfle-
gesystem oft nicht als gleichberechtigte Partner neben den beruflichen Pflegefachkriften anerkannt.
Dieser Ausschluss erstreckt sich auch auf den politischen Entscheidungsprozess, bei dem sie in der
Regel nicht in die Beratungen iiber die Formulierung oder Umsetzung einschlagiger Mafinahmen
einbezogen werden. Infolgedessen werden die Perspektiven und Bediirfnisse der informell Pfle-
genden hiufig tibersehen, was die Bemithungen um die Schaffung eines kohdrenten und effektiven
Pflegesystems, das ihre Beitrage wertschitzt, untergrabt.
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Formelle Anstellung in den nordischen Landern:
eine Moglichkeit mit Einschrankungen

erhalten informelle Pflegepersonen finanzielle Unterstiitzung durch zwei
Hauptprogramme:

Ersatz fiir Einkommensverluste: Diese Regelung bietet finanzielle Sicherheit fiir Personen, die ihren
Arbeitsplatz aufgeben, um Pflegeaufgaben zu iibernehmen, z. B. fiir die Betreuung von Kindern mit
Behinderungen oder die Pflege am Lebensende. Es ist jedoch wichtig zu beachten, dass diese Regelung
den Pflegenden keine damit verbundenen Rechte gewéhrt.

Formelle Beschiftigung durch offentliche Stellen: Pflegende An- und Zugehorige konnen auch auf
Teilzeit- oder Vollzeitbasis zu Lohnen in der Ndhe des Mindestlohns beschéftigt werden.

YA T1] konnen informell pflegende An- und Zugehéorige von den lokalen Behérden
fiir die von ihnen geleistete Pflege unter Vertrag genommen werden. Eine von Carers’ Norway
durchgefiihrte rechtliche Uberpriifung hat jedoch erhebliche Liicken aufgezeigt:

Fehlender Versicherungsschutz: Pflegende An- und Zugehorige konnen fiir medizinische Verletzun-
gen personlich haftbar gemacht werden, und oft fehlt ihnen eine Versicherung fiir Verletzungen, die
sie bei der Pflege erlitten haben.

Auswirkungen auf Sozialleistungen: Pflegende An- und Zugehorige, die Sozialleistungen erhalten, ris-
kieren, diese Unterstiitzung zu verlieren, wenn sie Vertrage fiir die Pflege annehmen.

Unzureichende Unterstiitzung bei der Wiedereingliederung: Es fehlt an angemessenen Unterstiit-
zungsmafinahmen, um pflegende An- und Zugehorige bei der Wiedereingliederung in die Erwerbs-
arbeit, Beschiftigung oder Ausbildung zu unterstiitzen, wenn ihr Pflegevertrag endet.

Im Jahr 2025 wird eine neue ,,Betreuungsvereinbarung® (anstelle eines ,,Betreuungsvertrags®) ein-
gefithrt, um die jeweiligen Verpflichtungen von Behorden und Betreuern zu regeln, die auch einen
gewissen finanziellen Ausgleich fiir letztere beinhalten.

T konnen informell pflegende An- und Zugehérige zwar von den Gemeinden
unter Vertrag genommen werden, aber die Verfahren, Praktiken und die Behandlung sind
in den 21 Regionen und 290 Gemeinden sehr unterschiedlich. Dariiber hinaus ist der schwe-
dische Verband der pflegende An- und Zugehorigen (Carers Sweden) derzeit nicht in die po-
litischen Diskussionen iiber diese Vereinbarungen eingebunden.

gibt es fiir Menschen mit Behinderung ein personliches Budget (§ 29 SGB
IX) fiir Teilhabeleistungen (jedoch nicht fiir Pflegeleistungen nach dem SGB XI). Im Arbeit-
gebermodell des Personlichen Budgets konnen die Budgetnehmer, Assistenten anstellen.
Anstellungen im Eltern-Kind-Verhiltnis sind jedoch im Regelfall nicht moglich. Fiir Pflegelei-
stungen nach dem SGB XI konnen Pflegebediirftige Pflegegeld erhalten. Dieses konnen sie
als Anerkennung an pflegende An- und Zugehorige weitergeben. Arbeitnehmer(ahnliche)
Rechte sind damit jedoch nicht verbunden.
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Gestaltung fairer Pflegevereinbarungen:
Die wichtigsten Grundsatze

Politische Mafinahmen zur fairen und nachhaltigen Unterstiitzung informell pflegender An- und
Zugehoriger konnen nur durch partizipative Prozesse unter Einbeziehung der pflegenden An- und
Zugehorigen selbst entwickelt werden. Die nachstehend aufgefithrten Grundsitze sollen als Leitfaden
fiir einen strukturierten Dialog zwischen Behorden und Vertretern pflegender Angehoériger dienen,
bevor neue Pflegeregelungen konzipiert werden. Sie beruhen auf den langjahrigen Erfahrungen der
Eurocarers-Mitgliedsorganisationen, einem auf Rechten basierenden Ansatz und Erkenntnissen aus
einer wachsenden Zahl von Forschungsberichten und Erfahrungen in diesem Bereich.

Wir sind der Meinung, dass jede gerechte und nachhaltige politische Reform in Bezug auf informell
pflegende Angehorige durch einen gemeinsamen ethischen Rahmen gestiitzt werden sollte, der auf
der Anerkennung und dem Respekt fiir diese Personen und einer gemeinsamen Vision der jeweiligen
Verantwortlichkeiten in der Pflege beruht. Natiirlich sind die Erwartungen an die Zustandigkeiten
des Staates von Staat zu Staat und von Kulturkreis zu Kulturkreis unterschiedlich, und die politischen
Mafinahmen miissen an die spezifischen Gegebenheiten vor Ort angepasst werden. Letztendlich ist
die Langzeitpflege jedoch eine grundlegende Verantwortung des Staates, die mit der Bevolkerung
geteilt wird, aber nicht in erster Linie auf sie iibertragen werden sollte.

Vorrangig ist es daher, in die Entwicklung qualitativ hochwertiger, finanziell erschwinglicher und
erreichbarer formeller Pflegedienste zu investieren, anstatt die Verantwortung fiir die Pflege auf die
Familie abzuwélzen. Neben der Bereitstellung formeller Dienstleistungen miissen die 6ffentlichen
Institutionen dafiir sorgen, dass ein Rahmen vorhanden ist, der die Menschen bei der Pflege Anderer
unterstiitzt. Sie miissen dafiir sorgen, dass unsere alternden Gesellschaften pflege- und pflegenden
freundlicher werden, wobei die Verantwortung aller Beteiligten, einschlief3lich der Arbeitgeber, ein-
bezogen werden muss. Innerhalb dieses Rahmens sollten informelle Pflegevertrage nur eine zusétz-
liche Moglichkeit darstellen.
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Grundsatze

In Anbetracht der vorherigen Ausfithrung sollte die Formalisierung der informellen Pflege durch
Beschiftigungsrahmen den folgenden folgen. Jeder Grundsatz bildet einen
umfassenden Rahmen, der sicherstellt, dass die Formalisierung der informellen Pflege durch
vertragliche Anstellungsmodelle gerecht, wirksam und nachhaltig ist und sowohl den pflegenden
Angehorigen als auch den von ihnen gepflegten Personen zugute kommt.

Grundsatz 1- Fairer finanzieller Ausgleich fiir pflegende Angehorige

Pflegende Angehorige miissen fiir die anspruchsvolle und wichtige Arbeit, die sie leisten, ein angemes-
senes Entgelt erhalten. Die Vergiitung sollte das Maf3 an Verantwortung widerspiegeln, den Tarifen des
offentlichen Sektors entsprechen und niemals unter den nationalen Mindestlohn oder den existenzsi-
chernden Lohn fallen. Eine faire Vergiitung erkennt nicht nur den Wert der Pflegearbeit an, sondern stellt
auch sicher, dass pflegende An- und Zugehorige nicht finanziell benachteiligt werden, weil sie Pflege
leisten. Dies ist besonders wichtig, um die Wiirde und Motivation der Pflegenden aufrecht zu erhalten.

Grundsatz 2 - Allgemeine Arbeitnehmerrechte

Pflegende Angehorige, die im Rahmen dieser Systeme beschaftigt sind, miissen die gleichen Rechte
wie jeder andere Arbeitnehmer haben. Dazu gehoren das Recht auf gerechte Entlohnung, bezahlte
Abwesenheit im Krankheitsfall, Urlaubsgeld, Rentenbeitriage, Information und Schulung, Schutz im
Rahmen der Gesundheits- und Sicherheitsvorschriften, angemessene Arbeitszeiten, Versicherung
und Schutz vor iberméafliger Haftung. Die Einhaltung des geltenden Arbeitsrechts gewahrleistet,
dass pflegende Angehorige mit Respekt behandelt werden und den Schutz erhalten, den sie in ihrer
Doppelrolle als Arbeitnehmer und Pflegekraft verdienen.

Grundsatz 3 - Wahlfreiheit und selbstbestimmte Unterstiitzung

Im Mittelpunkt eines jeden vertraglichen Beschaftigungssystems sollte der Grundsatz der Wahlfrei-
heit stehen, der es sowohl der pflegebediirftigen Person als auch der Pflegeperson ermdéglicht, die
Kontrolle iiber ihre Pflegevereinbarungen zu haben. Die selbstbestimmte Unterstiitzung stellt sicher,
dass die Pflege auf die individuellen Bediirfnisse zugeschnitten ist und ein unabhéngiges Leben
und personliche Vorlieben unterstiitzt. Die Pflegenden und die zu Pflegenden sollten die Flexibilitdt
haben, selbst zu bestimmen, was fiir sie am besten ist - von der Art der Pflege bis hin zur Art und
Weise, wie sie erbracht wird, um sicherzustellen, dass die Pflegevereinbarungen nicht aufgezwungen,
sondern mitgestaltet werden, um personlichen Vorstellungen gerecht zu werden. Auf keinen Fall
sollten sie Gegenstand von Druck oder Verpflichtungen gegeniiber dem Pflegenden sein.

Grundsatz 4 — Verbesserte Lebensqualitat

Das oberste Ziel vertraglicher Beschiftigungsprogramme muss darin bestehen, das Wohlergehen
sowohl der Pflegenden als auch der Pflegebediirftigen zu verbessern. Diese Systeme sollten darauf
abzielen, die Lebensqualitit zu verbessern, indem sie greifbare Vorteile wie eine bessere finanzielle
Absicherung fiir die Pflegenden und bessere Pflegeergebnisse fiir den Einzelnen bieten. Wichtig ist,
dass sie keine Spannungen in der Pflegebeziehung verschirfen. Der Erfolg sollte nicht nur an den
finanziellen oder quantitativen Ergebnissen gemessen werden, sondern auch an den erreichten Ver-
besserungen des personlichen Wohlergehens und der Beziehungsqualitit.

Grundsatz 5 - Kontinuierlicher Zugang zu Dienstleistungen durch beruflich Pflegende

Vertragliche Beschiftigungsprogramme sollten formelle Pflegedienste ergdanzen, nicht ersetzen. Es
ist wichtig, dass pflegende An- und Zugehorige und die von ihnen Gepflegten weiterhin Zugang zu
professionellen Dienstleistungen wie Entlastungspflege, pflegerische Unterstiitzung oder emotionale
und therapeutische Dienste haben. Die Bereitstellung von Beschéftigungsmoglichkeiten fiir informell
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Pflegende sollte ihre Kompetenzen zur Pflege verbessern, aber nicht die gesamte Verantwortung fiir
die Pflege auf sie abwilzen, was letztlich die Qualitdt der geleisteten Pflege untergraben wiirde.

Grundsatz 6 - Einkommenssicherung fiir die pflegebediirftige Person

Die finanzielle Sicherheit der zu pflegenden Person muss unter allen Umstinden gewahrleistet sein.
Vertragliche Beschiftigungsprogramme, die von lokalen Behoérden oder Dritten durchgefiihrt wer-
den, sollten niemals das personliche Einkommen oder die Leistungen des Pflegebediirftigen zur Fi-
nanzierung des Lohns der Pflegeperson umleiten. Andernfalls wiirde die finanzielle Unabhéngigkeit
des Einzelnen untergraben, die fiir seine Autonomie und Selbstbestimmung von wesentlicher Bedeu-
tung ist. Es ist von entscheidender Bedeutung, dass derartige Regelungen das finanzielle Wohlerge-
hen sowohl der Pflegeperson als auch des Pflegebediirftigen schiitzen und sicherstellen, dass keine
der beiden Parteien beeintrichtigt wird. Die Aufrechterhaltung getrennter und sicherer finanzieller
Regelungen ist von grundlegender Bedeutung fiir die Wahrung der Rechte und der Wiirde der pfle-
gebediirftigen Person.

Grundsatz 7 - Moglichkeit Angehodrige zu beschaftigen

Fiir manche Menschen ist die Beschiftigung eines Familienmitglieds als Pflegekraft die beste Opti-
on, da sie Vertrauen, Vertrautheit und Behaglichkeit bietet. Persénliche Budgets sollten diese Flexibi-
litat zulassen und es Menschen mit Pflegebedarf erméglichen, enge Verwandte zu beschiftigen, wenn
sie dies wiinschen. Dabei miissen jedoch die arbeitsrechtlichen Bestimmungen eingehalten werden,
um eine Ausbeutung zu verhindern und sicherzustellen, dass alle Beteiligten durch die tiblichen
arbeitsrechtlichen Bestimmungen geschiitzt sind.

Grundsatz 8 - Forderung des Engagements von Madnnern in der Pflege

In der Vergangenheit wurde die Pflege als eine vorwiegend weibliche Aufgabe angesehen, was zu
einem Ungleichgewicht zwischen den Geschlechtern sowohl bei der unbezahlten als auch bei der
bezahlten Pflegearbeit fithrte. Vertragliche Beschaftigungsinitiativen sollten diese Stereotypen aktiv
in Frage stellen, indem sie eine stirkere Beteiligung von Médnnern férdern. Dies konnte gezielte
Offentlichkeitsarbeit, Schulungsprogramme und Sensibilisierungskampagnen umfassen, die die Be-
deutung der Pflegearbeit und ihren Wert fiir alle Geschlechter hervorheben. Durch die Schaffung
eines integrativen und unterstiitzenden Umfelds fiir mannliche pflegende An- und Zugehorige kon-
nen solche Initiativen dazu beitragen, die Gleichstellung der Geschlechter und eine ausgewogenere
Verteilung der Pflegeaufgaben innerhalb der Familien zu fordern.

Grundsatz 9 - (Wieder-)Eingliederung in den allgemeinen Arbeitsmarkt

Auch wenn die Pflege fiir einige eine Vollzeitbeschiftigung sein mag, werden viele Pflegende ir-gend-
wann in eine andere Beschiftigung wechseln wollen oder miissen. Vertragliche Beschaftigungs-
programme sollten Unterstiitzung fiir die berufliche Entwicklung bieten und es den Pflegenden
ermoglichen, neue Fihigkeiten, Qualifikationen und Berufserfahrung zu erwerben. In diese Beschit-
tigungsprogramme sollten Ausstiegsstrategien integriert werden, die den Pflegenden den Ubergang
auf den allgemeinen Arbeitsmarkt ermoglichen, wenn sie dies wiinschen, so dass sie wieder neue
Karriereméglichkeiten auflerhalb des Pflegesektors wahrnehmen kénnen.

Grundsatz 10 - Partnerschaften und Beteiligung

Beschiftigungsprogramme fiir informell pflegende An- und Zugehorige miissen einen partnerschaft-
lichen Ansatz verfolgen, der die volle Beteiligung aller Interessengruppen vorsieht. Die Interessen-
organisationen der pflegenden An- und Zugehorigen miissen als gleichberechtigte Partner im Mittel-
punkt aller Verhandlungen stehen.
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Schlussfolgerungen

Die zunehmende Anerkennung der informellen Pflege als gesellschaftliches Problem ist ein wich-
tiger Schritt nach vorn. Ein erheblicher Mangel ist jedoch nach wie vor die mangelnde Einbeziehung
pflegender An- und Zugehériger in die Gestaltung der sie betreffenden politischen Mafinahmen. In-
formell pflegende An- und Zugehorige, die fiir die Langzeitpflegesysteme unverzichtbar sind, werden
hdufig nicht in den strukturierten Dialog einbezogen, was im Widerspruch zu den Grundsétzen des
gesellschaftlichen Dialogs und der Arbeitnehmerbeteiligung steht, die in Grundsatz 8 der EU-Saule
sozialer Rechtel7 dargelegt sind. Diese fehlende Anerkennung in Verbindung mit den Herausforde-
rungen, die die Pflege eines geliebten Menschen mit sich bringt, wirkt sich negativ auf die Gesundheit
und das Wohleregehen der informell pflegenden An- und Zugehorigen aus und fithrt zu Frustration
und Misstrauen gegeniiber den politischen Entscheidungstragern. Eine solche Situation stellt nicht
nur ein Problem fiir die 6ffentliche Gesundheitsfiirsorge dar, sondern bedroht auch die Inklusivitat
unserer demokratischen Systeme.

Pflegende An- und Zugehoérige sind mehr als nur Erbringer von Pflegeleistungen; sie sind zusam-
men mit den beruflichen Pflegefachkraften wichtige Partner im Pflegesystem. Daher ist es von
entscheidender Bedeutung, dass sie durch innovative partizipatorische Methoden in die Gestaltung
und Umsetzung von MafSnahmen einbezogen werden."” Eine vertragliche Regelung der informellen
Pflege ist zwar vielversprechend, ihre Ergebnisse — ob positiv oder negativ — werden jedoch weitge-
hend von den Werten und Methoden abhéngen, die ihr zugrunde liegen. Daher sollte jeder Schritt
zur Formalisierung der informellen Pflege Teil umfassenderer Reformen des Pflegesystems sein, die
den Menschen in den Mittelpunkt stellen und den Eigenwert der Pflege respektieren.

Wichtig ist, dass die Formalisierung der informellen Pflege nicht als kostensparende L6sung ange-
sehen werden sollte. Sie erfordert erhebliche Investitionen in Unterstiitzungsdienste sowohl fiir die
Pflegenden als auch fiir die von ihnen gepflegten Personen. Die Bereitstellung von psychologischer
Unterstiitzung, Beratung, Schulung, Entlastungspflege und integrierten formellen Pflegedienstlei-
stungen neben der informellen Pflege ist von entscheidender Bedeutung, um sicherzustellen, dass
pflegende An- und Zugehorige nicht iiberlastet werden. Ohne die Bewiltigung der umfassenderen
Herausforderungen der Langzeitpflege, der Integration des Gesundheitswesens und der Sensibili-
sierung der Offentlichkeit wird jede vertragliche Regelung die angestrebten Ziele nicht erreichen.

Dariiber hinaus muss die finanzielle Unterstiitzung fiir informelle Pflegepersonen die tatsichlichen
Kosten der Pflege widerspiegeln, einschliefdlich des Zeitaufwands und der zusitzlichen Kosten, wie
z.B. tiir Wohnung, Medikamente und Mobilitatsbedarf.

Nach den Erfahrungen des Eurocarers-Netzwerks sind mehrere Schliisselelemente fiir den Erfolg und
die Nachhaltigkeit der vertraglich geregelten informellen Pflege unerlisslich. Erstens muss die Pflege
eine Wahlmaoglichkeit bleiben, nicht eine Pflicht, und es miissen Alternativen zur informellen Pflege
zur Verfiigung stehen. Formalisierte Pflegearrangements sollten sowohl den Pflegenden als auch
den Pflegebediirftigen einen angemessenen Lebensstandard sichern und gleichzeitig die personliche
Beziehung zwischen ihnen bewahren.

Ein konkretes Beispiel fiir einen erfolgreichen lokalen partizipatorischen Ansatz ist das InNCARE project:
https://incare.euro.centre.org/
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Es ist auch wichtig, informell pflegende An- und Zugehorige von beruflich Pflegenden zu un-
terscheiden, da sich ihre Rolle in Bezug auf die emotionale Bindung an den Pflegebediirftigen unter-
scheidet. Wenn Pflegende es vorziehen, auflerhalb formeller Vertrage zu bleiben, sollte ihre Entschei-
dung gleichermafSen respektiert und unterstiitzt werden.

Eine klare Kommunikation der verfiigbaren Optionen ist von entscheidender Bedeutung, um sicher-
zustellen, dass pflegende An- und Zugehdrige umfassend iiber die vorhandenen Wahlmoglichkeiten
und Unterstiitzungssysteme informiert sind. Dariiber hinaus sind groflere Anstrengungen erforder-
lich, um das Bewusstsein fiir informell pflegende An- und Zugehorige zu schérfen, das Verstindnis
fiir ihre Situation zu férdern und die Isolation und Diskriminierung, mit der sie oft konfrontiert
sind, zu bekampfen.

Eurocarers setzt sich weiterhin dafiir ein, einen Beitrag zu evidenzbasierten politischen und unter-
stiitzenden Mafinahmen zu leisten, um diese Herausforderungen zu bewiltigen und sicherzustellen,
dass die europiische Pflegestrategie fiir pflegende An- und Zugehorige in ganz Europa etwas bewirkt.
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Anmerkungen zur Ubersetzung aus dem Englischen

Der Bundesverband wir pflegen e.V. hat mit dem vorliegenden Dokument das englischsprachige Posi-
tionspapier ,, A fair deal for carers - Principles for employing informal carers“ der Dachorganisation
Eurocarers (co-finanziert durch die Européische Union) ins Deutsche tibersetzt. Das Originaldoku-
ment finden Sie unter folgendem Link: https://eurocarers.org/publications/a-fair-deal-for-carers/.

Da Sprache kultur- und gesellschaftsbezogen ist, und deshalb nicht primér wortlich, sondern nur
bedeutungsbezogen tibersetzt werden kann, ist beim Lesen Folgendes zu beachten:

care
Der Begriff ,,care®, der im Originaldokument Verwendung findet, umfasst im Englischen Pflege und
Betreuung. In der deutschen Ubersetzung haben wir, um die Lesbarkeit zu vereinfachen, ausschlief3-
lich die Begriffe ,,Pflege” und ,pflegende An- und Zugehorige® verwendet. Mit umfasst von diesen
Begriffen sind immer alle Personen, die die Betreuung und/oder Pflege einer betreuungs- und/oder
pflegebediirftigen Person sicherstellen. Wir legen also einen weiten Pflegebegriff zugrunde, der neben
der (Korper-) Pflege auch die Betreuung mit umfasst.

informal care / informal carers

Die englischen Begrifte ,informal care® und ,,informal carers“ konnen im Deutschen mit ,informelle
Pflege“ und ,,informell Pflegende® iibersetzt werden. Diese Begriffe sind im Deutschen nicht beson-
ders gebrauchlich. Gemeint sind alle Personen, die die Pflege nicht aufgrund einer beruflichen Bezie-
hung (formal care/berufliche bzw. formelle Pflege), sondern aufgrund einer personlichen Beziehung
zur pflegebediirftigen Person erbringen. Diese Personen werden im Deutschen zumeist als ,,pflegende
An- und Zugehorige® bezeichnet. Unabhidngig von ihrer familienrechtlichen Beziehung zur pflege-
bediirftigen Person, umfasst diese Bezeichnung Verwandte, aber auch Freunde und Nachbarn.

formal care / formal carers

Die englischen Begriffe ,formal care“ und ,formal carers” konnen im Deutschen mit ,,formeller
Pflege® und ,,formell Pflegende® iibersetzt werden. Diese Begriffe sind im Deutschen ungebrauchlich.
Gemeint ist damit die (professionellen) Pflegedienstleister sowie die beruflichn Pflegenden, die die
Pflege als Fachkrifte auf der Grundlage eines erlernten und anerkannten Berufes ausiiben.

Dezember 2024
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Ein,lebendiges Dokument’

Der Inhalt dieses Dokuments wurde in einer Reihe von Beratungsgesprachen erarbeitet, die zwischen Mai 2023 und
September 2024 unter der Leitung der Eurocarers Policy Working Group stattfanden. Das Eurocarers-Netzwerk wird
die zukuinftigen Entwicklungen weiter begleiten und dieses Positionspapier aktualisieren, um die sich entwickelnden
Praktiken und Strategien zu beriicksichtigen.
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wir pflegen:
Interessenvertretung und Selbsthilfe

pflegender Angehdriger e.V.

EURO
CARERS

European Association Working for Carers

kontakt@wir-pflegen.net
Turmstralle 4. 10559 Berlin
Telefon 030. 4597 5750

Stimme der pflegenden Angehérigen
wir pflegen e.V.ist als bundesweite Interessenver-
tretung und Selbsthilfeorganisation die Stimme
der pflegenden Angehdrigen in Deutschland. 84
Prozent aller pflegebedurftigen Menschen werden
familidr versorgt, mit einer durchschnittlichen Pfle-
geleistung von 63 Stunden/Woche.

Engagement auf vielen Ebenen
Wir setzen uns ein fur Verbesserungen in der haus-
lichen Pflege: pflegepolitisch und Gber die Selbst-
hilfeunterstitzung, auf Lénderebene und in den
Kommunen, bundesweit und mit Eurocarers auch
auf europdischer Ebene. Seit vielen Jahren tragen
wir die Stimmen der Betroffenen Uber Presse und
Medien an die Offentlichkeit und an die Politik.

Mitmachen und Mitgestalten
Werden Sie Mitglied bei wir pflegen, denn unsere
Bewegung lebt vom Engagement und der UnterstUt-
zung von pflegenden Angehdrigen, Freunden und
Akteuren in der Pflege. Gemeinsam sind wir stark.

kontakt@wir-pflegen.net | wir-pflegen.net

Eurocarers
ist die europdische Interessenvertretung pflegender
An-und Zugehoriger. Als Netzwerk der Organisati-
onen pflegender Angehdriger und wissenschaftlicher
Institute in Europa setzt sich Eurocarers insbesondere
fir nachhaltige Gesundheits- und Langzeitpflege-
systeme mit besserer Wertschatzung, Entlastung
und Mitbestimmung pflegender Angehoriger ein.

eurocarers.org

Unsere Angebote fiir pflegende Angehérige
gﬁjﬂ Digitale Austauschformate

T - wir-pflegen.net/aktuelles/veranstaltungen
O350

[3sseE App in.kontakt
i '_#‘51'"

= wir-pflegen.net/app-inkontakt

Werden Sie Teil unserer Gemeinschaft
Gemeinsam kdnnen wir voneinander lernen, uns
gegenseitig unterstiitzen und uns in der Gesellschaft,
Politik und den Medien Gehor verschaffen.

Mitglied werden
t‘. wir-pflegen.net/mitglied-werden

Newsletter abonnieren
= wir-pflegen.net/newsletter

Unterstiitzen

: Fur die Arbeit unseres gemeinnitzigen Vereins
sind wir auf Spenden angewiesen. Wir freuen
uns lber Ihre finanzielle Unterstltzung:

wir-pflegen.net/aktiv-werden/spenden
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