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Brigitte Buhrlen
Stifterin

Mein Name ist Brigitte Buhrlen. Ich habe
meine demenzkranke Mutter sieben Jahre
lang zu Hause und dreizehn Jahre lang in Hei-
men als Tochter und ,,Person ohne Fachwis-
sen“ begleitet und betreut. Ich habe 15 Jahre
Selbsthilfegruppen fiir pflegende Angehdrige
geleitet. Flirmich selbst war der Erfahrungsaus-
tausch mit anderen Betroffenen die grofite Hil-
fe bei der Begleitung meiner Mutter.



PROLOG

Es ist genug. Schon lange, viel zu lange. Drei von vier Pflege-
bediirftigen werden von ihren Angehorigen gepflegt. Fast im-
mer sind das Frauen. Fast immer haben sie zudem noch eine
Familie, die sie beansprucht. lhre Leistungen wurden 2018
auf einen Wert von 37 Milliarden Euro geschatzt. Das ist weit
mehr als die Pflegeversicherungen ausgezahlt haben.

20 Jahre Begleitung meiner demenzkranken Mutter haben
mich zur Kdmpferin fiir die Wiirde und die Rechte von Men-
schen mit Hilfsbedarf, fiir alte und hilflose Menschen ge-
macht. Wer sollte fiir sie eintreten, wenn nicht wir Angeho-
rigen?

Ich flihle mich zutiefst verpflichtet, das Meine zu tun, um un-
ser Pflegesystem wieder menschlich zu machen. Dabei setze
ich mich nicht nur fir pflegende Angehdrige, sondern auch



fiir beruflich Pflegende ein. Unsere Gelder, die wirin unser Ge-
sundheits- und Pflegewesen bezahlen, sollten in erster Linie
dafiir gedacht sein, dass die Pflegenden beste Rahmenbedin-
gungen flr die ganzheitliche Pflege und die Begleitung unser-
er Pflegebediirftigen haben und bekommen.

Es liegt an uns, den Blirgern und Burgerinnen, wie die Pflege
gestaltet ist und wird. Wir sind die Geldgeber und Auftragge-
ber der Pflege. Wir milissen uns einsetzen, wir miissen Fra-
gen stellen. Wir mussen uns einmischen und wenn notig auf
die StralRe gehen und unsere Meinung vertreten. Wir miissen
flir unsere hilflosen Pflegebediirftigen eintreten. Wer sollte es
denn sonst tun?

Das ist das Ziel dieses Manifestes: Ich mochte uns Blirg-
er aufritteln. Wenn wir ein menschliches Pflegewesen wol-
len, missen wir uns einmischen. Nie war die Zeit besser, Fra-
gen zu stellen: Im Jahr 2021 stehen in Deutschland wichtige
Wahlen auf Landes- und Bundesebene an. Unsere Volksver-
treter stellen sich unserer Wahl - und es liegt an uns, unsere
Forderungen laut und deutlich zu stellen.

Auf den folgenden Seiten méchte ich Thnen sehr personlich
von meinen Erfahrungen aus zwei Jahrzehnten als pflegende
Angehorige erzahlen. Sie haben mich iber politische Zusam-
menhdnge nachdenken lassen - und auch davon mochte ich
Ihnen berichten. Wie verhalten sich Politiker, wenn ich ih-
nen die echten Probleme von echten Menschen in der tagli-
chen Pflege schildere? Warum sind bis jetzt alle Reformen ge-
scheitert?

Aus hunderten dieser - oft heftigen und wortreichen Ausein-
andersetzungen bei Gesprachen im o6ffentlichen Raum habe
ich das WIR! - Manifest fiir eine menschliche Pflege heraus-
gefiltert: Einen Forderungskatalog, den jeder und jede ver-
steht, die auch nur einen Tag Angehorige gepflegt hat. Ein
Forderungskatalog, den ich fiir Sie geschrieben habe: WIR als
pflegende Angehorige haben esin der Hand, ihn umzusetzen.



Jetzt ist die beste Zeit, das zu tun: Im Anhang finden Sie Mus-
terschreiben an lhre Volksvertreter. Wir haben fiir Sie eine
Postkarte gestaltet, die Sie an Ihre Volksvertreter schicken
kdonnen - iber das Internet und auch per Post. Sie finden Leit-
faden, wie Sie in Ihrer Heimat politisch aktiv werden konnen.
Und Sie finden selbstverstandlich auch ein Spendenkonto,
wenn Sie diesen Kampf unterstiitzen wollen.

Ich bedanke mich bei Margaret Heckel, dass sie mich gefragt
hat, was ich eigentlich so mache, dass sie mir ans Herz gelegt
hat, etwas zu schreiben, dass sie sich geduldig stundenlang
mit mir ber “mein Thema” unterhalten und mir beim Schrei-
ben zur Seite gestanden ist.

Ohne ihre Zuversicht und ihren Einsatz wiirde es dieses Mani-
fest nicht geben. Danke, liebe Margaret fir alles! Martina
Piihl-Bennewitz, Sohela Emami, Ulrike Volkmann und meiner
Familie danke ich fiir Ihre Zuversicht und ihre Unterstiitzung.
Sie sind mir mit ihrer konstruktiven Kritik und Ihrem Durch-
haltevermdgen zuverlassig und geduldig zur Seite gestanden.



MEINE

Mein Vater ist Arzt und Geburtshelfer. Wir wohnen in einer
Vier-Zimmerwohnung. Zwei Zimmer werden als Praxis ge-
nutzt. Ich bin im Wartezimmer bei den Patienten zu Hause.
Die Patienten fuhlen sich in unserer ,,Praxis-Wohnung® wohl.
Ich mag die Menschen in meiner kleinen Welt. Fiir meine Mut-
ter fuhle ich mich schon als Kind mit verantwortlich. Ich ma-
che mir oft Sorgen um sie. In der Schule sind meine Gedan-
ken oft bei ihr.

Nach dem Abitur macheich eine Ausbildung zur Krankengym-
nastin. Ich ziehe aus. Meine Mutter geht mit mir. Nach Ab-
schluss meiner Ausbildung beginne ich in einer Klinik zu ar-
beiten. Der Kontakt zu meiner Mutter ist eng. Ich trage ihre
Sorgen und Freuden mit. Ich fiihle mich fir sie verantwort-
lich.
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Ich lerne meinen spateren Mann, einen Arzt, kennen. Wir
Ubernehmen eine hausarztlich internistische Praxis. Ich ar-
beite ich in der Praxis mit. Wir haben viele altere Menschen
als Patienten und betreuen die Bewohner zweier Altenheime.
So bekomme ich erste Eindriicke vom Leben im Heim. Erzah-
lungen von Patienten machen mir deutlich, wie einschnei-
dend das Verlassen der gewohnten hauslichen Umgebung
sein muss.

Wir ziehen mit meiner Mutter zusammen in ein Haus. Zu-
nachst lauft es wirklich gut. Nur gelegentlich denke ich mir:
»,Komisch, friiher hatte sie doch so nicht reagiert?“

Kleine ,,Merkwiirdigkeiten“ geschehen. Meine Mutter erklart
mir geduldig, es sei vollig in Ordnung, die Handtlicher an ei-
nen Nagel Uber den Gasherd zu hangen, da sie dort erheb-
lich schneller trocknen wiirden. Das Linoleum in der Kiiche
kommt in den Genuss, mit farbloser Schuhcreme eingecremt
zu werden.

Ich werde stutzig. Sie weil3 ihre Kuchenrezepte nicht mehr
auswendig und fragt immer wieder: “Wann wollten wir in die
Stadt gehen?“ Ein Neurologe, den wir aufsuchen, empfiehlt
»Gehirnjogging®. Ich kaufe Kreuzwortratsel, meine Mutter rat-
selt am laufenden Band. Es wird immer merkwiirdiger. Mei-
ne Mutter fragt ganz laut mitten in der gedampften Stimmung
einer Picasso-Ausstellung: ,Welches kranke Gehirn denkt sich
denn so etwas aus!!?“

Endlich bekommen wir eine Erklarung fiir ihre Veranderung:
Demenz vom Alzheimertyp. Die Wesensveranderung hat ei-
nen Namen. Was nun? Niemand sagt mir, was ich nun mit der
Erkenntnis anfangen soll. Ich weil}, welche Veranderungen im
Gehirn meiner Mutter vor sich gehen. Ich lese nach, welche
Erscheinungsmerkmale die Erkrankung hat und wie man sich
als Angehorige verhalten sollte. Sollte!

Warum gelingt es mir nicht ruhig zu bleiben, wenn drei Zeit-
schriftenwerber im Haus stehen und meine Mutter mir
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erklart, das seien ganz nette Leute, die sie gut kenne? Ich be-
suche eine Selbsthilfegruppe der Alzheimer-Gesellschaft. Mir
hilft es, mich mit anderen Betroffenen zu unterhalten. Nach
einiger Zeit finde ich mich im Vorstand der Miinchner Alzhei-
mer-Gesellschaft wieder und leite die Selbsthilfegruppe, das
~Angehdrigencafé“ flir ganz Miinchen .

1995 gebe ich auf. Drei Jugendliche, denen ich als Mutter
zur Seite stehen mochte, die Praxis, das Versorgen von Haus
und Haushalt und dann noch die Sorge um meine Mutter. Ich
muss mir eingestehen:

Ich schaffe es nicht!

Meine Mutter fiihlt sich alleine. Sie vergisst, dass gerade je-
mand bei ihr war. Sie kann nicht mehr kochen, einkaufen, ihre
Wasche in Ordnung halten, die Wohnung versorgen. Ich kom-
me gar nicht auf die Idee, von aulRen jemanden ins Haus zu
holen. In meinen trubeligen Alltag auch noch einen fremden
Menschen mit einzubeziehen, das ist mir einfach zu anstren-
gend.

Gut gemeinte ,,Ratschlage® von Menschen, die nie in meinen
Schuhen gelaufen sind, denen solche Erlebnisse nie tiber das
Herz gegangen sind, wollen mir klarmachen, dass ich es ganz
anders sehen muss? Nein, der Uberforderung entziehe ich
mich. Warum fragt mich eigentlich niemand, was ICH brau-
che?

Wir finden 1995 einen Heimplatz in einem wunderbaren ,Ni-
schen-Heim“ Meine Mutter fihlt sich wohl. Ich aber emp-
finde den Wechsel als eine grofie Niederlage in meinem Le-
ben. Als ich sehe, wie frohlich meine Mutter im Kreis anderer
Demenzkranker (in meinen Augen Unsinn) erzahlt, begreife
ich, dass sie das Recht hat, dement zu sein und in ihrer eige-
nen Welt zu leben. Ich betrauere meinen Verlust, will sie aber
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nicht mehr in das alte Leben zuriickziehen. Es fallt mir nicht
leicht, flihle ich mich doch schon fast ein Leben lang fir sie
verantwortlich.

2002 wird in Miinchen von einer Angehorigen und einer Alten-
pflegefachkraft der erste ,,Pflegestammtisch” gegriindet. Ich
bin neugierig und besuche ihn recht regelmalig. Vieles, was
dort zur Sprache gebracht wird, kann ich unterstreichen, vie-
les aber auch nicht. Im Heim meiner Mutter ist doch alles in
Ordnung, die Kritiker ibertreiben wohl ziemlich.

Das Heim wechselt die Leitung. Gewohnte Handlungsab-
laufe werden verandert, ein Neubau erstellt, eine Unterneh-
mensberatung ins Boot geholt. Ich bin Heimbeirat und stel-
le fest, dass wir beispielsweise keine Rechte haben, darliber
Auskunft zu bekommen, wie viel Geld fiir das Essen der Be-
wohner ausgegeben wird. Wir haben auch keine Mitbestim-
mungsmoglichkeiten zum Beispiel liber die Anzahl der Pfle-
gekrafte zur Versorgung unserer Angehorigen.

Ich griinde zusatzlich zum gesetzlich verankerten Heimbei-
rat noch einen Angehdrigenbeirat. Wir schreiben einen offe-
nen Leserbrief in unserem Gemeindeamtsblatt. Unserer Mei-
nung nach ist die Versorgung der Bewohner im Heim nicht so,
wie das Haus es im gleichen Blatt eine Woche vorher darge-
stellt hat.

Vom Heim-Trager erhalten wir postwendend eine strafbe-
wehrte Widerrufsklage (bis zu 250.000 Euro Strafe oder er-
satzweise sechs Monate Haft), wenn wir unsere Aussagen
nicht 6ffentlich widerrufen. Wir widerrufen nicht und enden
schlieRlich vor dem Oberlandesgericht mit einem Vergleich.
Andere Angehorige, die das Heimentgelt kiirzen, landen
ebenfalls vor Gericht. Alle Verfahren enden mit Vergleichen.

Als eine Bewohnerin der beschiitzenden Demenz-Station
noch zusatzlich in ihr Zimmer eingesperrt wird, damit andere
Bewohner versorgt werden konnen, stellen wir Strafanzeige
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wegen Freiheitsberaubung. Das Verfahren wird wegen Ge-
ringfligigkeit eingestellt.

Ein Sturz meiner Mutter macht einen Krankenhausaufenthalt
notwendig. Die Schwestern sind freundlich, aber véllig liber-
fordert. Sie nehmen sie Tag und Nacht tiberallhin mit, kleben
ihr grofle Leukoplaststreifen mit der Aufschrift ,Ich gehore
auf Station XY“ auf die Jacke und sind doch sehr erleichtert,
als sie nach einigen Tagen vorzeitig ins Heim zuriick entlas-
sen werden kann.

Dann steht meine Mutter vor einem akuten Darmverschluss,
sie muss operiert werden. Fiir mich bedeutet das 16 bis18
Stunden Anwesenheit in der Klinik. Nachts sorge ich dafir,
dass eine Nachtwache bei ihrist. Das geschieht tibrigens sehr
zum Arger der Stationsschwester, die das véllig tberflissig
flir eine demente Patientin findet.

Meine Mutter wird bettlagerig. Als sie im Rahmen von Pflege-
handlungen im Heim aus dem Bett fallt, verbringe ich einen
tief beeindruckenden Tag mit ihr auf dem Flur einer Klinikam-
bulanz. Ich muss meine mittlerweile stumm gewordene Mut-
ter einige Male davor bewahren, von Krankenwagenfahrern
irgendwohin mitgenommen zu werden. Am Spatnachmittag
steht fest, dass sie wieder ins Heim zurlick kann. Ohne mei-
nen Beistand hatte meine Mutter den ganzen Tag liber keine
neue Windel, geschweige denn etwas zum Essen oder Trin-
ken bekommen.

Aus diesen Erfahrungen habe ich etwas Wesentliches gelernt:
Angehorige und Pflegebeddirftige haben keine Rechte, insbe-
sondere, wenn es um die Wahrung von Wiirde und Lebens-
qualitat im Altenheim geht. Nach 12 Jahren in diesem Heim
sehe ich mich 2007 gendtigt, meine Mutter innerhalb von 14
Stunden das Heim wechseln zu lassen. Sie ist inzwischen bett-
lagerig und schwerstpflegebediirftig. Im neuen Heim wird sie
erstmals aus dem Bett geholt und in einen Pflegerollstuhl ge-
bettet. Sie kommt noch einmal an die frische Luft, kann bei
Veranstaltungen Musik horen. Sie bewegt den Kopf, verfolgt
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das Geschehen mit den Augen. Sie bekommt noch einmal
ihre Wiirde zurlick. 2008 stirbt meine Mutter nach 13 Jahren
Aufenthalt in Heimen.

Nun habe ich meine Mutter von Kindesbeinen an und zuletzt
noch 20 Jahre durch ihre Demenzerkrankung begleitet. Ich
habe viel gelernt an ihrer Seite und viel mit ihr durchgestan-
den. Sollte das alles ohne Folgen sein? Mir wird klar, dass ich
etwas tun mochte, um die Lebens- und Rahmenbedingungen
pflegender Angehdriger, Pflegebediirftiger und beruflich Pfle-
gender in meinem Land zu verandern.

2010 begegne ich einer an der Sache interessierten Anwal-
tin mit Schwerpunkt Stiftungsrecht. Sie bietet mir an, mich
zu unterstitzen. Ich habe geerbt und beschlossen, eine Stif-
tung zu griinden. Die Anwaltin legt auf den Tisch vor mir ein
leeres DIN A4 Blatt: ,,So, Frau Biihrlen und jetzt schreiben Sie
doch einfach einmal auf, was Sie wollen. Was soll der Stif-
tungszweck sein?“

Ja, was will ich denn eigentlich?

Ich mochte, dass an ,,Runden Tischen“ von Politik, Wirtschaft,
Wissenschaft, in der Gesellschaft und im Sozialraum vor Ort
pflegende Angehorige jeden Alters ihre Pflegeerfahrungen
selbst mit einbringen kénnen. Erfahrungen sind meiner Uber-
zeugung nach ein wichtiges Gut. Neben dem durch Lernen
erworbenen fachlichen Wissen miissen Erfahrungen auf glei-
cher Augenhohe eingebracht werden konnen.

Wo gibt es pflegende Angehdrige, die selbstbewusst ihre Er-
fahrungen in die verschiedenen Bereiche einbringen kdnnen
und wollen? Haben wir liberhaupt ein Bewusstsein von Ge-
meinsamkeit oder mussen wir uns erst einmal bewusst wer-
den, was uns liber Krankheits- und Altersgrenzen hinweg ver-
bindet?

Gibt es eine rechtsgiiltige Beschreibung des Begriffs ,,pfle-
gende Angehorige“? Gibt es eine Arbeitsplatzbeschreibung?
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Wie ist eigentlich ,,Pflege® definiert? Wird darunter nur tech-
nische, standardisierte, berufliche Pflege verstanden?

Ich habe meine Mutter an 365 Tagen im Jahr begleitet. Ich
habe ihr Leben neben meinem eigenen Lebenskreis geordnet
und die Bedarfe ihres Lebens sichergestellt. Das war eine tag-
liche Herausforderung fiir mich.

Ich komme zu dem Schluss, dass Angehdrige vor Ort, da wo
sie wohnen und leben, selbst sagen missen, was sie brau-
chen und was sie verandert haben mochten. Wir miissen uns
unserer Gemeinsamkeit, unseres Wissens, unseres Wertes in
der Pflege bewusst werden und selbst (!) sagen, was wir be-
notigen. Nun hatte ich meinen Stiftungszweck. So habe ich
ihn zu Papier gebracht. Nach relativ kurzer Zeit wurde die
WIR! Stiftung pflegender Angehdriger von der Regierung von
Oberbayern genehmigt.
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REAKTIONEN

Warum empdren wir, die pflegenden Angehorigen uns nicht
flachendeckend im ganzen Land? Haben wir nicht allen
Grund dazu? Warum emporen sich beim Thema ,,Pflege“ vor
allem beruflich Pflegende und eine Pflegewirtschaft, die von
der Pflege lebt? Im Biirgerlichen Gesetzbuch (BGB) steht in
Buch 4 ,Familienrecht®, Abschnitt 2 ,Verwandtschaft, Titel
4 ,Rechtsverhaltnis zwischen Eltern und Kindern im Allge-
meinen®, §1618a ,Pflicht zu Beistand und Riicksicht“ festge-
schrieben: ,Kinder und Eltern sind einander Riicksicht schul-
dig“.

Es steht da mehr oder weniger so, wie es vor 130 Jahren ver-
fasst wurde, als unter dem damaligen Reichskanzler Otto von
Bismarck erstmals in der Welt Sozialgesetze erarbeitet wur-
den.
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Von welchen Familien, von welchen Eltern, von welchen Kin-
dern ist in der heutigen Zeit die Rede?

Unter Familie verstehen wir nicht mehr vor allem ,Vater-Mut-
ter-Kind mit Trauschein“ wie zu Otto von Bismarcks Zeiten
vor rund 130 Jahren. Es gibt heute viele Formen des Zusam-
menlebens mit und ohne Trauschein. Sind das denn alles ,,Fa-
milien“ im Sinne des BGB?

Kinder sind ihren Eltern also zu Beistand und Riicksichtnah-
me verpflichtet. Das klingt gut und wir wiirden ja auch oft ger-
ne Bilderbuchkinder und -eltern sein. Aber: Fakt ist, dass im
21. Jahrhundert Frauen (Tochter) gut ausgebildet einem Be-
ruf nachgehen wollen und aus finanziellen Griinden oft auch
mussen.

Die Wirtschaft braucht diese Frauen als Arbeitskrafte. Oft
wohnen Kinder weit entfernt von ihren Eltern. Frauen bekom-
men spat Kinder und sollen dann neben Kindern, Beruf, Part-
ner und Haushalt auch noch rund um die Uhr fiir Pflege zur
Verfligung stehen? Da passt etwas nicht mehr zusammen, das
ist nicht zu schaffen.

Wenn wir es nicht schaffen, dann miissen wir das aber auch
sagen. Wir missen laut und deutlich in die Gesellschaft und
Politik hineinrufen: ,Wir schaffen das nicht!“

Und noch etwas: ,Pflege“ hat nichts mit Alter zu tun! In je-
dem (!) Alter, vom ersten bis zum letzten Atemzug konnen wir
pflegebediirftig sein oder werden. ,,Die Pflegenden“ kénnen
ebenfalls fast jeden Alters sein. Auch Kinder und Jugendli-
che begleiten pflegebediirftige Angehorige wie Eltern, GroR-
eltern, Geschwister, Tanten, Onkel, Cousinen Cousins usw.

Warum wird Pflege so starr nach Vorschrift erbracht und ge-
handhabt? Ist es nicht so, dass Menschen, die sich naheste-
hen, umeinander kiimmern wollen, wenn es dem einen oder
dem anderen schlecht geht? Ist das nicht zutiefst normal?
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Warum werden wir dabei so wenig unterstutzt? Warum mdus-
sen wir so kampfen im Alltag, um Hilfe zu bekommen?

Wir missen uns im Alltag durch gefiihlt Tonnen von buntem
bedrucktem Papier mit unglaublich viele guten Ratschlagen
durchfressen. Das alles, um dann festzustellen, dass unsere
Fragen noch immer nicht beantwortet sind und wir immer
noch nicht wissen, was wir tun sollen und wer jetzt eigentlich
flir unser Anliegen zustandig ist.

Ganz ehrlich: Ich frage dann meine Nachbarn oder meine
Freunde, ob sie irgendwie weiter wissen. Und in aller Regel
weil irgendjemand jemand anderen, der jemanden weil3, der
weild, was zu tun ist.

Aber wenn dem so ist, warum bezahlen wir dann so viel Geld
fiir gesetzliche Regelungen, die uns im Alltag nicht so unter-
stlitzen, wie wir es brauchen? Ach ja, Geld: Wo bleiben eigent-
lich unsere Gelder, die wir in das Pflegesystem einbezahlen?
Wir bezahlen regelmaRig Abgaben in die Pflegeversicherung,
zu denen wir rechtlich verpflichtet sind und die regelmaRig
von unserem Gehalt abgezogen werden.

Wenn wir Pflege bendtigen, bezahlen wir Kosten die nicht
von der Pflegeversicherung iibernommenen werden aus ei-
gener Tasche von unseren Ersparnissen. Und wenn diese Gel-
der aufgebraucht sind, kdnnen unsere Kinder zur Bezahlung
mit herangezogen werden. Wenn dem so ist, dann sollten wir
Blirger und Biirgerinnen als die Geldgeber doch {iber die Ver-
wendung unserer Gelder mit entscheiden und liber die Rah-
menbedingung der Pflege mitbestimmen und an ihrer Um-
setzung mitwirken kdnnen.

Warum sitzen nicht tberall Angehorigenvertreter an den Ti-
schen der Politik und in wesentlichen Entscheidungsgre-
mien? Warum wird ,fir“ und ,lber“ pflegende Angehori-
ge gesprochen, geschrieben, verhandelt, geforscht? Warum
werden sie nicht ermuntert, s e | b s t zu sagen, was sie brau-
chen? Wie ist eigentlich die rechtsverbindliche Definition
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von ,,pflegenden Angehdrigen“? Gibt es eine Arbeitsplatzbe-
schreibung?

Was ist, wenn wir im 21. Jahrhundert streiken und uns nicht
mehr nach den Regeln des 19. Jahrhunderts verhalten?

Warum durchbrechen wir nicht die Mauer des Schweigens
und sagen laut und deutlich: So, wie es ist, kann es nicht blei-
ben. Wir kénnen und wollen unter diesen Umstanden die
hausliche Pflege an 24 Stunden und 365 Tagen nicht mehr
leisten!

Wie viele Beziehungen leiden oder zerbrechen an den alltag-
lichen Hindernissen und Herausforderungen? Wie viele Men-
schen nehmen korperlichen und seelischen Schaden?

Wie kann es sein, dass eine fiir uns Burger vollig undurchsich-
tige Gesundheits- und Pflegewirtschaft zu einer wesentlichen
Saule der deutschen Wirtschaft aufgestiegen ist und wir Biir-
ger tagtaglich um die Dinge kampfen missen, die wir brau-
chen?

Wir kampfen gegen Biirokratie, gegen Unverstandnis so man-
cher Sachbearbeiter, gegen eine Pflege- und Gesundheits-
wirtschaft, die uns nicht selten nur als nicht sachverstandiges
Anhangsel und oft als storende Norgler wahrnimmt.

Da helfen uns auch von allen moglichen Stellen ausgelobte
Ehrenamtspreise flir auflerordentliche Selbstlosigkeit im All-
tag nicht weiter! Damit entrinnen wir nicht der eigenen Al-
tersarmut. Diese Belobigungen sind moglicherweise ja gut
gemeint, sie geben uns aber unsere verloren gegangene Ge-
sundheit nicht wieder! Wann wachen wir endlich auf und stel-
len Fragen an Politik und Gesellschaft?

Warum setzen wir uns mit Recht fiir Tiere und Pflanzen, fiir
Umwelt und Menschenrechte im Allgemeinen ein - aber nicht
flir uns selbst? Haben wir Angst, nicht in den Himmel zu kom-
men, wenn wir sagen: Wir schaffen es nicht mehr, uns wie vor
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130 Jahren zu Bismarcks Zeiten gegenseitig zu versorgen un-
ter den gegebenen Rahmenbedingungen?

Hinter vorgehaltener Hand sprechen wir das tagtaglich aus,
in unzahligen Plattformen im Internet, auf Facebook, Twitter,
in Blogs, in Selbsthilfegruppen, vor Freunden, beim Arzt un-
seres Vertrauens und bei vielen anderen Gelegenheiten. Wir
beklagen die Verhaltnisse und fordern Veranderungen - von
wem?

An wen reden, schreiben und schimpfen wir denn hin, wer
soll uns denn horen? Wer ist zustandig fiir uns?

Politiker? Nun ja, die haben ihr Parteiprogramm und das gibt
in aller Regel zum Thema ,,Angehdrigenpflege“ nicht allzu
viel her. Von Politikern bekommt man bei schriftlichen Einga-
benin aller Regel recht nichtssagende Briefe zurlick, die recht
ahnlich klingen im Vergleich mit den Antworten an andere
Schreiber. Und unter dem Strich sind schriftliche Antworten
bemiht, den Biirger zu belehren, dass alles in Ordnung ist,
dass die Politik vertreten durch zustandige Verwaltungsan-
gehorige in Ministerien den Uberblick hat und dass man das
Ganze als unwissender Burger eben nicht richtig einschatzen
kann.

Diese Antwortbriefe miissen sich im rechtlich nicht angreif-
baren Bereich und meist auch auf der jeweiligen Parteilinie
bewegen. Gibt man Bittgesuche an Landtage oder an den
Bundestag ein, dann werden diese auch durchaus in den zu-
standigen Ausschiissen beraten, es werden auch Sachver-
standige von aufien dazu gebeten. Die Bittsteller selbst wer-
den nur bei Bedarf personlich angehort.

Abstimmungen der jeweiligen Ausschiisse gehen so aus, wie
die Parteienmehrheit im Ausschuss ist. Es geht, zumindest
aus der Sicht eines als Zuhorer anwesenden Biirgers, weniger
um die Sache und mehr um Parteilinie.

Dann denkt man als Betroffener, man sollte einmal ,an
die Presse“ gehen. Nun gut, dort findet man gelegentlich
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tatsachlich Gehor, es erscheint ein Artikel Uber das eigene
Anliegen, man wird vielleicht sogar in eine Fernsehsendung
eingeladen und darf sein Anliegen vorbringen. Man trifft auf
allgemeine Zustimmung und denkt sich: ,,Geht doch“. Man
meint, nun haben es viele Menschen im Land gehort und ge-
sehen und jetzt andert sich etwas. In aller Regel stellt man
dann fest: Es tut sich gar nichts.

Man konnte ja noch zu Protestveranstaltungen aufrufen und
Politiker dazu einladen, Stellungnahmen abzugeben. Mit
Presse, die dariiber berichtet, miisste sich doch endlich etwas
tun. Auch da stellt man anschliefend erniichtert fest: Man hat
jetzt vielleicht einige neue Visitenkarten in der Sammlung,
aber das war‘s dann auch schon.

Ach ja-und dann die Wissenschaft: Es werden von Politik und
Wirtschaft von Stiftungen und auf EU-Ebene sehr gerne Studi-
enauftrage vergeben, die dann von Sachverstandigen im Rah-
men unzahliger Kongresse und Tagungen vorgestellt werden.

sMan® kennt sich. ,Man“ trifft sich in regelmaRligen Abstan-
den bei einschlagigen Veranstaltungen. ,Man“ spricht Uber
,die Menschen da draufen im Land*, tiber ,diese Menschen,
denen wir taglich begegnen® oder auch nur tiber ,diese Men-
schen®.

Das sind dann wir, die pflegenden Angehorigen und unse-
re Pflegebedurftigen. Da drangt sich einem unweigerlich die
Frage auf: Was sind denn die Menschen auf den Biihnen? Sind
das nicht auch Menschen, die jederzeit in ihrem privaten Um-
feld in die Lage kommen konnen, jemanden pflegen zum wol-
len oder zu miissen, oder die selbst von jetzt auf gleich pfle-
gebediirftig werden konnen? Jeder von uns ist jederzeit in
der Lebenslage, dass man nicht weil3, was im nachsten Au-
genblick geschieht.

Zurlick also zur Ausgangsfrage:
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Wer kann etwas
verandern?

Nach all dem Geschilderten und nach allem, was ich in den
letzten Jahrzehnten erlebt habe: Niemand aulRer uns Biirgern
und Burgerinnen, uns Angehorigen und uns Wahlern. Haben
wir das noch nicht bemerkt? Sind wir zu gleichgultig? Warum
melden wir uns nicht zu Wort, warum fordern wir bei unseren
Politikern vor Ort kein Gehor?

Sind wir feige, sind wir hilflos, sind wir gleichgiiltig? Wollen
wir wirklich ,stille Helden“ sein, die von Politikern, Kirchen
und in der Presse lobend erwahnt werden und Ehrenamts-
preise bekommen?

Mit diesem kleinen Buch will ich Ihnen erste Schritte nahe-
bringen, um aus diesem Dilemma herauszukommen, damit
sich in Zukunft wirklich etwa verandert. Weitere Schritte und
Schriften werden folgen. Vielleicht sogar mit lhrer Mithilfe?
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WIR
FORDERN

Pflege

Um zu wissen, Uber was wir genau reden, missen wir es zu-
erst rechtssicher beschreiben. Das ist umso wichtiger, als es
bei der Pflege sehr viel um rechtliche Rahmenbedingungen
geht - wie jeder weil}, der schon einmal selbst gepflegt hat.

Wie aber ist ,,Pflege® eigentlich rechtsgiiltig beschrieben, was
wird alles dazu gerechnet? Wird darunter ausschlief3lich be-
rufliche Pflege verstanden, die gegen Entgelt in gesetzlich ge-
regelten, durch Priifsiegel bestatigten, eindeutig beschriebe-
nen Rahmenbedingungen erbracht wird?
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Auch in ,Angehorigenpflege” oder ,nicht fachlich erbrach-
ter Pflege“ oder ,informeller Pflege®, also Begriffen und Um-
schreibungen die stellvertretend verwendet werden, steckt
das Wort ,,Pflege®.

Was also wird unter Pflege verstanden? Welche Leistung er-
bringt eine beruflich pflegende ausgebildete Pflegekraft, die
zuhause privat einen Angehorigen pflegt? Ist das dann Ange-
horigen- oder ,Laien-“ also ,,nicht fachlich erbrachte Pflege*?

Das mag sehr spitzfindig klingen, aber es lohnt sich, einmal
unvoreingenommen Uber solche und ahnliche Fragen nach-
zudenken.

Fur mich als pflegende Angehdrige stand jedenfalls nicht
die korperliche Pflege meiner an Demenz erkrankten Mut-
ter im Mittelpunkt, sondern die Regelung und Gestaltung ih-
res Tagesablaufs, eigentlich ihres ganzen Lebenskreises: Sie
brauchte etwas zu essen, etwas anzuziehen und eine saube-
re Wohnung. Sie bendtigte u. a. Arzt- Friseur- Behordentermi-
ne und Begleitung dorthin. Sie musste eine Steuererklarung
abgeben und einen Pass (mit Bild!) beantragen. Wie sollte
sie ein Konzert, ein Theaterstiick, eine Ausstellung oder eine
Freundin besuchen ohne meine Unterstiitzung?

Ich habe nie eine Windel gewechselt, nie wirklich im berufs-
fachlichen Sinn gepflegt. Trotzdem wurde ich als pflegende
Angehorige bezeichnet. Wann wird von Politik und Gesell-
schaft zur Kenntnis genommen, dass die Begleitung eines
hilfsbedlirftigen Angehdrigen eine 24-Stunden-Aufgabe an
365 Tagen ist?

Wann nehmen wir selbst wahr, dass wir das eigentlich neben
Beruf, Familie und eigenem Haushalt gar nicht schaffen kon-
nen? Wann mischen wir uns endlich selbstbewusst in die Po-
litik ein und sagen, was wir wirklich brauchen?
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Familie

Ich wei nicht, von welcher Familie der Gesetzgeber in den
einschlagigen Sozialgesetzen spricht: Sind damit die Va-
ter-Mutter-Kind- Ehen mit Trauschein gemeint? Ja, das gibt es
natiirlich noch. Dennoch frage ich mich sehr oft, ob das noch
die vorherrschende Form des Zusammenlebens ist.

Es gibt mittlerweile so viele andere Formen des Zusammen-
lebens. Unsere Beziehungen wechseln viel ofter als friiher.
Das mag uns und moglicherweise auch dem Gesetzgeber
nicht gefallen, aber zur Kenntnis missen wir es nehmen. Im
21. Jahrhundert sieht das Leben anders aus als im 19. Jahr-
hundert zu Zeiten von Bismarck. Auf ihn geht unsere Sozial-
gesetzgebung zuriick. Sie gehort dringend neu geregelt und
den Gegebenheiten des 21. Jahrhunderts angepasst.

Eine weitere Frage drangt sich auf: Sind wir in erster Linie
Staatsblirger oder Familienmitglieder?

Als Familienmitglieder regeln wir gerne unsere Angelegenhei-
ten privat untereinander - zu den Bedingungen, auf die wir
uns einigen. Das geht aber oft nicht, weil wir als Staatsbiirger
an Gesetzesvorgaben gebunden sind, die die Politik im Auf-
trag der Burgergemeinschaft flr alle Biirger verpflichtend er-
lassen hat.

Gelder aus der Pflegeversicherung diirfen beispielsweise
nicht so verwendet werden, wie wir es personlich gut finden.
Man kann nicht einfach so einer Nachbarin Geld aus dem
Topf der Pflegeversicherung geben fiir ein paar Stunden An-
wesenheit bei einem betreuungsbedirftigen Angehorigen.
Die Nachbarin muss, je nachdem aus welchem Topf der Pfle-
geversicherung man das Geld nimmt, von einem dazu recht-
lich befugten Unternehmen oder einer Stelle in vorgeschrie-
benem Rahmen mit vorgeschriebener Stundenzahl geschult
sein.
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Bevor ich mich schlau mache, welche einschlagige Stelle es
in meinem Umfeld gibt, die derartige geschulte Krafte zur Ver-
fligung stellen kann, lasse ich es oft lieber bleiben. Mein An-
gehoriger und ich missten uns unbekannte geschulte Helfer
und Helferinnen ja auch erst einmal kennenlernen ... wann
sollen wir das denn machen, auch das erfordert wieder Rege-
lungsaufwand.

Warum schreibe ich das? Weil ich nicht einsehen kann, war-
um uns Birgern von staatlicher und pflegeberuflicher Seite
in erster Linie Misstrauen statt Vertrauen entgegengebracht
wird. Wir Angehorigen schaffen den Alltag nicht mehr, wenn
wir immer mehr Vorschriften beachten und biirokratische
Hirden nehmen missen.

Warum versuchen wir es nicht einmal mit Vertrauen? Wie
ware es mit einem Pflegebudget pro Pflegebediirftigen? Dann
konnte der Pflegebediirftige nach eigenen Vorstellungen ge-
meinsam mit seinen Angehorigen den Pflegealltag gestalten.

Warum denn eigentlich nicht? Ich bin davon lberzeugt, dass
esimmer Menschen geben wird, die einen vorgegebenen Rah-
men missbrauchen. Das gilt fiir ein System, das auf Misstrau-
enskultur setzt genauso wie fiir ein System, das auf Vertrau-
en setzt. Wo der Schaden unter dem Strich auf Dauer héher
ist, kann man herausfinden und dann jeweils gegensteuern.
Gefiihlt jedenfalls lebe ich lieber in einer Umgebung des Ver-
trauens als einer des andauernden Misstrauens.
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WAS ZU

Versuchen wir es also einfach. Kann doch eigentlich nicht so
schwierig sein, oder?

Angehorige von Pflegebedurftigen sind keine Storenfriede.
Auch wenn sie sich unter den bestehenden Rahmenbedin-
gungen oft so empfinden und die Pflegewirtschaft sie das
manchmal auch spiren lasst.

Lassen Sie es uns wiederholen, denn der Satz liegt den meis-
ten meiner Vorschlage zugrunde: Angehorige sind keine Sto-
renfriede. Sie sind diejenigen, die den Pflegealltag der zu
Pflegenden regeln. Lasst uns also als allererstes eine Interes-
sengemeinschaft der pflegenden Angehorigen griinden.

Das ist eigentlich so selbstverstandlich, dass es kaum Wider-
spruch geben diirfte. Wenn einzelne Gruppen unserer Gesell-
schaftsich selbst nicht vertreten konnen, werden sievonihren
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Angehorigen oder aber von anderen selbstgewahlten Vertre-
terinnen und Vertreter reprasentiert. Das ist so bei Senioren-
beiraten und auch bei Elternbeiraten. Warum also nicht bei
pflegenden Angehorigen?

Pflegebeirate

Wir brauchen diese Pflegebeirate auf jeder Ebene staatlichen
Handelns. Sie konnten dhnlich wie Elternbeirate zusammen-
gesetzt und festgeschrieben werden - also vor Ort, regional,
Uberregional, landes- und bundesweit. Um wirksam sein zu
konnen, missen sie allerdings mit vor Gericht vertretbaren
Rechten ausgestattet werden.

Anhorungsrechte allein reichen nicht aus. Das zeigt die Er-
fahrung mit den Heimbeiraten. Sie vertreten eigentlich die zu
Pflegenden im Heim und miissen beispielsweise gehort wer-
den, wenn es um Fragen wie das Essen oder sogar auch den
Pflegesatz im Heim geht. Mitbestimmen allerdings diirfen die
Heimbeirate nicht: So bleibt das Anhdrungsrecht ein auRer-
ordentlich zahn- und natdrlich auch folgenloses.

Im Kampf um die Einrichtung von Pflegebeiraten konnen wir
auf der lokalen Ebene starten, bei uns im Wohnumfeld. Also
dem Lebensraum, den wir alle in flinf bis hochstens flinfzehn
Minuten zu FuR erreichen. Haufige Fragen fiir Pflegebeirate
in der Umgebung sind beispielsweise: Gibt es gentigend Pfle-
gedienste vor Ort? Welche Angebote haben wir, welche feh-
len? Wie sieht es mit Pflegeplatzen aus, wie ist deren Quali-
tat? Arbeiten das nachste Krankenhaus und die ortlichen gut
zusammen? Wie schwellenfrei und behindertengerecht aus-
gebaut ist unser Viertel? Gibt es 6ffentliche Raume, wo sich
Menschen treffen konnen?

Das ist nur ein kleiner Teil der vielen Fragen, die auf die-
ser Ebene besprochen werden konnen. Dazu bendtigen die
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Pflegebeirate Rechte im Kommunalparlament, die beispiels-
weise Uber die von Seniorenbeiraten hinaus gehen. Die Pfle-
gebeirate sind in allen Bezirken der Kommune zu wahlen und
mussen an allen Tischen zu sozialen und Pflege-Themen ver-
treten sein.

Spielen wir also ein klassisches Beispiel durch: Es gibt zu we-
nig Kurzzeit-Pflegeplatze vor Ort. Das diirfte ein Kern-The-
menfeld sein, zu dem bislang Angehorige liberhaupt nicht
gehort werden. Die Debatte wird ausschlieRlich durch die An-
bieter bestimmt - und das hat damit zu tun, dass Pflege fast
ausschlieBlich als berufliche Pflege wahrgenommen und be-
handelt wird.

Was die Nutzer aber brauchen, spielt bislang keine Rolle.
Schlimmer noch, wir haben bislang kaum Daten, wie viele
zu Pflegende es in der unmittelbaren Wohnumgebung tiber-
haupt gibt. Wie alt sind sie und in welcher Pflegestufe? Gibt
es neben alteren Menschen auch jlingere Erwachsene, Kinder
und Jugendliche, die bei uns vor Ort gepflegt werden? Dies
zu erheben und die Daten aufzubereiten, ware beispielsweise
eine wichtige Aufgabe fiir die Pflegebeirate.

Wenn es um die Behindertenpolitik geht, sitzen bei allen Run-
den meist Vertreter der Sozialverbande dabei. Bei Pflegefra-
gen aber sind immer nur die Berufs-Pflegevertreter da - und
nie die Vertreter der Nutzer und Nutzerinnen, also die An-
gehorigen. Das muss sich dndern. Diese Stimme muss un-
bedingt eingebracht werden. Deshalb braucht es selbstver-
standlich auch Pflegebeirate auf ortlicher und lberortlicher
Ebene, in den einzelnen Bundeslandern und im Bund selbst.
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Aufteilung der Pflege in
Angehorigen-Pflege und
Berufs-Pflege

Das fiihrt uns zur nachsten Frage: Was ist Pflege? Pflege wird
eigentlich nur als berufliche Pflege beschrieben und wahrge-
nommen. Was aber ist das Tatigkeitsfeld eines Angehdrigen?
Das ist viel umfangreicher. Als Angehdriger fuhrst du vielleicht
auch einige pflegerische Hilfstatigkeiten aus, aber dariber hi-
naus natirlich auch noch unglaublich viele Alltagstatigkei-
ten: Die Termine, die anstehen. Die Biirokratie. Du regelst den
ganzen Lebenskreis eines anderen Menschen. Wenn alles zu-
sammenkommt hast du die ganze Sorge flir einen weiteren
Menschen. Was gehort da zum Aufgabenbereich? Was davon
kann ich machen? Was méchte ich nicht machen?

Deshalb brauchen wir unbedingt eine durchgangige eindeu-
tige gesetzliche rechtsgiiltige Beschreibung des ,,pflegenden
Angehorigen“ samt einer , Arbeitsplatzbeschreibung®.

Gangige Beschreibung von Angehdrigenpflege sind: Laien-
pflege, informelle Pflege, Pflege durch nahe Verwandte, eh-
renamtliche hausliche Pflege durch Angehérige, Pflege durch
den grofiten ehrenamtlichen Pflegedienst und &hnliches.
Pflege durch Angehorige ist ein freiwilliger Liebesdienst, zu
dem wir Angehdrigen uns moralisch verpflichtet sehen. Das
Kimmern umeinander in Familien und lber Generationen
hinweg wird einfach als normal angesehen.

Bislang definiert das Gesetz lediglich den Begriff ,Nahe Ange-
horige*“. Laut § 7, Abs 3 Pflegezeitgesetz zahlen dazu:

«  Groleltern, Eltern, Schwiegereltern, Stiefeltern

+ Ehegatten, Lebenspartner, Partner in einer eheahnlichen
oder lebenspartnerschaftsahnlichen Gemeinschaft
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+  Geschwister, Ehegatten der Geschwister und Geschwister
der Ehegatten, Lebenspartner der Geschwister und Ge-
schwister der Lebenspartner

« Kinder, Adoptiv- oder Pflegekinder, Adoptiv- oder Pflege-
kinder des Ehegatten oder Lebenspartners, Schwieger-
kinder und Enkelkinder.

Nur diese oben genannten Personen konnen bislang gesetz-
liche Leistungen aus den unterschiedlichen Pflegegesetzen
bekommen. Nur diese oben genannten Personen konnen die
gesetzlich zugesicherte 10-tagige kurzfristige Auszeit beim
Eintreten eines Pflegefalls und Leistungen aus dem Familien-
pflegezeitgesetz in Anspruch nehmen.

Das reicht im 21. Jahrhundert nicht aus. Nicht nur, dass wei-
tere Familienangehorige wie beispielsweise Onkel, Tanten,
Nichten und Neffen nicht zum Kreis der Anspruchsberechtig-
ten zahlen. Auch Wahlverwandte wie Freunde sind vollstandig
ausgeschlossen. In einer Zeit, in der immer mehr Menschen
alleine leben und Verwandte uber Deutschland verstreut le-
ben, muss dies unbedingt geandert werden.

Wir brauchen also

+ eine deutlich weitere Beschreibung des Begriffes des
»Nahen Angehdrigen®, der auch Wahlverwandte mitein-
schlielt.

Wir brauchen ferner

+ eine rechtsgiiltige Arbeitsplatzbeschreibung: Was
schliel3t die Angehorigen- Pflege ein? Wie entlohnen wir
was? Welche Teile konnen und wollen nahe Angehorige
(samt Wahlverwandte) erledigen? Wie werden sie dafiir
entlohnt? Welche Teile der Angehdrigen- Pflege wollen
wir in Rahmenbedingungen benennen und dafiir bei-
spielsweise neue Berufsbilder schaffen?

Es konnte beispielsweise das Berufsbild des Pflegesekre-
tars entstehen, der oder die einige dieser Dienstleistungen
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Ubernimmt. Damit kdnnte fiir einen Teil der jetzt ehrenamtli-
chen Helfer und Helferinnen eine Moglichkeit geschaffen wer-
den, sich nicht nur eine berufliche Grundlage zu verschaffen,
sondern auch den eigenen Lebensunterhalt ganz oder teil-
weise zu bestreiten.

Grundlegende Anderungen muss es auch in der beruflichen
Pflege geben. Die Berufs-Pflege in Deutschland ist Giberwie-
gend an den Bedarfen von Anbietern ausgerichtet. Es gibt nur
das, was die Pflegedienstleister zur Verfligung stellen. Nie-
mand fragt danach, was die Nutzer und Nutzerinnen wollen.

Das aber ist entscheidend. Wir, die Blirger und Blirgerinnen,
bezahlen die Pflege. Und wir, die Blirger und Biirgerinnen,
nutzen sie, wenn wir zum Pflegefall werden. Allein schon die-
ses Wort ist aufschlussreich - der Pflegefall!

Im Gegensatz zu beispielsweise den skandinavischen Staa-
ten oder auch unserem Nachbarland Holland haben wir in
Deutschland einen Regelungsansatz von oben nach unten:
Bei uns bestimmen die Krankenkassen, wie die Gelder ver-
wendet werden. Es ist eine Pflegewirtschaft entstanden, die
zwar von uns Buirgern bezahlt wird. Wir selber haben aber an
keiner Stelle ein verfasstes Mitwirkungsrecht.

Die Pflegewirtschaft ist von der Politik bevollmachtigt wor-
den, alle Entscheidungen ohne Einbeziehung der Nutzer zu
treffen. Noch schlimmer, durch die Einrichtung der Selbstver-
waltung hat es sich im Wortsinne verselbststandigt: Die Pfle-
gewirtschaft macht Angebote, dann entsteht eine Nachfrage.
Angebot und Nachfrage regeln dann die Qualitat.

Das mag bei einem Pullover funktionieren. Wenn es aber um
Menschen geht, funktioniert das nicht. Denn die standigen
Uberarbeitungen und Veranderungen, mit denen der Pullover
oder die Dienstleistung besser gemacht werden, bedeutet im
Falle der Pflege immer nur eines - eine betriebswirtschaftli-
che Steigerung der Ertrage zulasten derer, die eigentlich alles
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bezahlen. Die, um die es eigentlich gehen sollte, also die zu
Pflegenden und die sie Pflegenden, haben keinerlei Stimme.

Ich habe einen der damaligen Erfinder des Systems, den
langjahrigen CDU-Sozialminister Norbert Blim, einmal ge-
fragt, warum die zu Pflegenden und die sie Pflegenden kei-
ne Stimme im System haben. Er hat mich mit grof3en Augen
angeschaut und ganz offensichtlich nicht verstanden, was ich
ihn gefragt habe.

Ich habe dariiber viel nachgedacht. Heute glaube ich, dass
er in der Denkweise der Politik und der Politiker gefangen
war: Die Politik hat doch so schon alles an die vermeintliche
Selbstverwaltung delegiert - und die wiirde sich dann doch,
wie der Name der Verwaltung es so schon andeutet, selbst
sinnvoll verwalten.

Das aber tut sie eben nicht: Sie entscheidet liber die Kopfe
der Betroffenen hinweg. Und noch schlimmer: Sie entschei-
det, ohne sich anzuhoren, was die Betroffenen wirklich brau-
chen oder wollen. Und zwar, weil sie glaubt, besser zu wissen,
was gut fuir die Betroffenen ist.

Das ist letztlich auch die Kern-Ursache, warum sich Kassen
und Pflegedienste samt ihren Vertretungsstellen so sehr da-
gegen wehren, dass Angehdrige in diesen Verhandlungen
eine Stimme und Eingriffsrechte bekommen. Und eben das
mussen wir andern: Pflegebeirate sind ein erster Schritt dazu.

Ein weiterer notwendiger Schritt sind Anbieter von Pflege-
dienstleistungen, die einen Verfahrensplan haben, der an den
Bedarfen der Nutzer ausgerichtet ist. In Skandinavien sind
das beispielsweise Pflege-Begleiter und/oder Fallbearbeiter,
die gemeinsam mit den zu Pflegenden und ihren Angehori-
gen beraten und dann die Pflege festlegen - und zwar nach
dem Bedarf des zu Pflegenden. Der zu Pflegende wird in alle
Entscheidungen eingebunden. Und die Dienstleister konnen
sehr viel mehr Aufgaben an andere Personen libertragen also
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beispielsweise an (bezahlte) Helfer im Bereich der Angehori-
gen-Pflege.

Aus den Niederlanden kommt die Idee von ,Buurtzorg®
(sprich: Birt-Sorg) oder (ibersetzt ,Nachbarschaftshilfe®.
Dessen Griinder Jos de Blok wollte im Jahr 2007 das Prinzip
der Gemeindeschwester neu beleben. Das waren friiher Kran-
kenschwestern, die vor allem auf dem Land eine Liicke in der
ambulanten Versorgung fiillten. Sie waren hervorragend ein-
gebunden in die lokalen Gesundheitsnetzwerke, arbeiteten
aber selbststandig.

Nach diesem Ansatz arbeitet Buurtzorg: Feste Teams von ma-
ximal 12 Fachkraften organisieren sich selbststandig und sie
arbeiten ausschlieflich in einem festgelegten Wohngebiet,
also beispielsweise einer Gemeinde oder einem Stadtteil. Die
Pflegenden haben es also immer mit denselben Fachkraften
zu tun und konnen eine tragfahige Bindung aufbauen.

Auch in Deutschland gibt es inzwischen die ersten Modellpro-
jekte nach dem Vorbild von Buurtzorg. Sie gilt es zu starken,
denn das weist in die richtige Richtung.

Das wiirde aber bedeuten, dass es deutlich mehr Eigenver-
antwortung im Bereich der Pflege geben miisste. Das aber
ist derzeit nicht vorgesehen. Bislang erhebt der Medizinische
Dienst der Krankenkassen den Pflegebedarf. Der oder die Be-
troffene hat keine mitentscheidende Stimme. Sobald ein Be-
schluss der Pflegekassen da ist, kann der Pflegedienstleister
mit der Arbeit anfangen - und auch die ist wiederum stark ge-
regelt und lasst dem jeweiligen Pflegedienst nur wenig Spiel-
raum.

Deshalb kommen wir an dieser Stelle zum dritten Reform-
punkt. Er klingt erst mal ein wenig technisch, denn es geht
vor allem um zwei Paragrafen des Biirgerlichen Gesetzbu-
ches, die tiberarbeitet werden miissen - § 1618a und § 1353.
Diese beiden Paragrafen besagen, dass wir verpflichtet sind,
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uns um unsere Angehdrigen zu kiimmern. Das ist die Grund-
lage unseres Pflegesystems.

So hat man das damals vor 130 Jahren gesehen, als unter
dem damaligen Reichskanzler Otto von Bismarck das deut-
sche Wohlfahrtssystem eingefiihrt wurde. Das war damals
zweifelsohne richtig und folgerichtig. Heute aber hat sich
nicht nur unser Familienbegriff stark veréandert, sondern na-
turlich vor allem die Rolle der Frau.

Wir brauchen eine grundsatzliche Reform der Rahmenbedin-
gungen in der Pflege. Ich habe das vielen Abgeordneten ge-
schrieben und hinter vorgehaltener Hand pflichten mir auch
viele bei. Politik und Pflegewirtschaft wissen, dass reformiert
werden muss. Was die dort Handelnden nicht wissen, ist, wie
das Wollknauel entwirrt werden soll.

Doch das ist eigentlich ganz folgerichtig: Wir miissen weg da-
von, die Bedarfe von Anbietern in den Mittelpunkt zu stellen,
und hin dazu, die Bedarfe von Pflege-Nutzern bevorzugt zu
beriicksichtigen. Wir nehmen vor allem unsere zu Pflegenden
jeden Alters und ihre Angehdrigen in den Blick - und wir fan-
gen dort an, wo sie es am meisten brauchen, auf der Ebene
vor Ort.

Gerade wird von der Politik erwogen, Geld fiir Zeiteinhei-
ten in der Angehorigenpflege zu bezahlen Das ist ein erster
Schritte. Dass pflegende Angehdrige unterstiitzt werden sol-
len ist anzuerkennen. Wichtig ist es aber auch, sie zu ermuti-
gen und dabei zu unterstiitzen, ihre Bedarfe und ihre Erfah-
rungen selbstin alle maRgeblichen kommunalen, regionalen,
landes- und bundesweiten Versorgungsbereichen mit einzu-
bringen.

Um es noch einmal zu wiederholen: Der Begriff ,,Pflegende
Angehdrige“ sollte kiinftig rechtssicher definiert und mit Ta-
tigkeitsbeschreibungen versehen werden. ,,Pflegeperson® ist
kein Wortersatz.
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Beratungen sollten wohnortnah, personenbezogen, unbiiro-
kratisch, unabhangig, niedrigschwellig und bei Bedarf zuge-
hend, im Sinne von Einzelfallregelungen erfolgen.

Am besten ware eine Art ,,Pflege-ADACY, liber den pflegende
Angehdrige und ihre Pflegebedirftigen unterschiedlichen Al-
ters zeitnahe Hilfe erhalten kénnen.

Das Angebot sollte eine bundesweite Notfallnummer sowie
ein Notfall- und Krisenangebot enthalten.

Besondere Beachtung sollte die rechtliche Bevollmachtigung
von Angehdrigen finden. Pflegende Angehdrige und Pflege-
personen sind haufig, aber nicht immer, auch rechtlich be-
vollméachtigte Betreuende. Nur wenn sie bevollmachtigt sind,
konnen sie stellvertretend rechtlich tragfahige Entscheidun-
gen fir einen Pflegebediirftigen treffen. Das missen pflegen-
de Angehdrige wissen.

Pflegende Angehorige und Pflegepersonen sehen sich einer
Flut von Regelungen und Gesetzen gegeniiber, die auch mit
Beratung in der Anwendung oft undurchsichtig bleiben. Bi-
rokratieabbau ist dringend notwendig.

Angesichts der herausragenden Bedeutung einer ganzheitli-
chen Angehdrigenpflege sollte von politischer Seite aus tiber
eine umfassende, grundlegende Pflegereform nachgedacht
werden. Die Anliegen und Bedarfe von pflegenden Angeho-
rigen missen zumindest gleichberechtigt mit den Anliegen
und Bedarfen der beruflich ausgelibten Pflege berlicksichtigt
werden.

Beide Tatigkeitsbereiche gemeinsam leisten im wesentlichen
»die Pflege“ in Deutschland.
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WIR!

1. Einrichtung von Pflegebeiraten auf allen staatlichen
Ebenen

Analog zu Elternbeiraten und Seniorenbeiraten sollten vor
Ort, regional, Uberregional, landes- und bundesweit eine
rechtlich verankerte Vertretung fiir pflegende Angehorige ein-
gerichtet werden.

In ihrem Auftrag - oder von ihnen selbst - wird die ortliche
Pflegesituation erhoben: Wie viele zu Pflegende gibt es liber-
haupt? Mit welchen Bedarfen? Welche Angebote sind vorhan-
den? An was fehlt es?

Die Pflegebeirate diirfen dabei nicht nur ein Anhorungsrecht
haben, sondern miissen mit vor Gericht anwendbaren gulti-
gen Rechten ausgestattet werden.
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2. Aufteilung der Pflege in Angehorigen-Pflege und Be-
rufs-Pflege

Das Thema ,,Pflege” muss aufgeteilt werden in den Bereich
der Angehorigen- und den der Berufs-Pflege. Nur die berufli-
che Pflege ist derzeit rechtlich eindeutig beschrieben.

Dies muss nun auch fiir die Angehérigen-Pflege nachgeholt
werden. Zum einen geht es darum, die Gruppe derer, die An-
gehorigen-Pflege leisten, rechtssicher zu beschreiben.

Zum anderen geht es darum, ihre Leistungen zu beschreiben
und zumindest in Teilen zu vergiliten. Das bedingt auch eine
Uberarbeitung des rechtlichen Begriffs des ,Nahen Angehori-
gen": Er sollte kiinftig auch Wahlverwandschaften mit einbe-
ziehen, wenn die Betroffenen dies wiinschen.

3. Vom Anbieterbedarf zum Nutzerbedarf

Wir missen wegkommen von der hauptsachlichen Ausrich-
tung auf den Bedarf von Pflege-Anbietern und hin zur Aus-
richtung auf den Bedarf von Pflege-Nutzern. Wir miissen die
Anliegen pflegebediirftiger Menschen und ihrer Angehorigen
in den Mittelpunkt stellen und dort anfangen, wo wir es am
meisten brauchen, auf der Ebene vor Ort.

Wer sind die wichtigsten Mitstreiter, um die Anderungen um-
zusetzen? Mitstreiter sind in erster Linie pflegende Angehori-
ge jeden Alters mit unterschiedlichsten eigenen Erfahrungen
in hauslicher Pflege oder der Pflege in Kliniken und Heimen.

Weitere Mitstreiter gibt es nicht, da es sich in der Regel fiir nie-
manden sonst lohnt, sich fiir pflegende Angehorige einzuset-
zen.

Was es allerdings gibt, sind Menschen aus den oben beschrie-
benen Bereichen, Menschen aus der Mitte derer, die Einfluss
haben in Politik, Wirtschaft und Wissenschaft, die oft hinter
den Kulissen das Anliegen unterstiitzen und sagen: ,,Sie ha-
ben recht, bitte machen Sie weiter .. .
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MaRgebliche Handlungsbereiche sind:

+ Politik
Politik setzt Rahmenbedingungen.

Problem: Die Einhaltung von Parteilinien und die vorran-
gige Anwesenheit der Pflegewirtschaft in allen Beratungs-
und Entscheidungsgremien. (Einflussnahme der Pflegewirt-
schaft).

o Wirtschaft

Pflege ist ein Geschaft mit der Pflegebediirftigkeit von Ver-
sicherten. Der Ausfiihrungsrahmen fiir Pflege wird von der
Selbstverwaltung bestimmt. Nahezu niemand anderes hat
etwas zu sagen.

Problem: Pflegende Angehdrige spielen in der 6ffentlichen
Wahrnehmung keine wesentliche Rolle, da sie keine rechtlich
abgesicherte Stellung haben. Krankenkassen sind Versiche-
rungsunternehmen, Wohlfahrtsverbande und andere Pfle-
geanbieter sind ebenfalls Wirtschaftsunternehmen. Nicht zu
vergessen sind dabei borsennotierte Geschafte mit Sozialim-
mobilien.

Schlussfolgerung: Die Wirtschaft bestimmt mafigeblich die
Rahmenbedingungen der Pflege. Aber auch dort gibt es
durchaus Menschen, die hinter der Biihne zustimmen und
wissen, dass sich etwas verandern muss.

+  Wissenschaft
Wissenschaftler leben von Studienauftragen und Projekten.

Problem: In der Regel haben sie wenig nachhaltigen Bezug
zum Kerninhalt ihrer Studien und Projekte. Ist eine Studie er-
stellt, muss aus finanziellen Griinden das nachste Thema an-
gegangen werden. Ist ein Projekt abgeschlossen und bewer-
tet, muss aus den gleichen Griinden das nachste Projekt in
Angriff genommen werden.
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Was wiirde sich wohl verandern, wenn alle zusammen arbei-
ten? Wer wiirde einen Nutzen davon haben? Wer wiirde ver-
lieren?

Wenn alle Handelnden zum Wohle von Pflegebedirftigen
zusammen arbeiten wiirden, dann konnten wir es schaffen,
Rahmenbedingungen zu verankern, in denen Angehdrige tun,
was sie konnen und mochten. Was sie nicht konnen und/oder
mochten, wird vom Wohnbezirk angeboten.

Nutzen davon hatten vor allem zu Pflegende und pflegende
Angehorige. Verlieren wiirde niemand. Das Pflegeangebot
und die Rahmenbedingungen fir die Pflege wiirden sich ver-
andern und sich nach den Bedarfen der Nutzer richten kon-
nen.

Wie schaffen wir das?

Mit lhrer Mithilfe! Gemeinsam sind wir stark. In der folgen-
den Anlagen finden Sie beispielhafte erste Schritte, mit de-
nen Sie sich Gehor verschaffen kdnnen. Weitere werden fol-
gen - denn das sind wir uns selbst, unseren pflegebedirftigen
Angehdrigen und beruflich Pflegenden schuldig!

Anlagen:
«  Musterbrief zum Versenden an Volksvertreter auf allen
Ebenen.

+  Postkarte mit unseren wichtigsten Forderungen, die Sie
an lhre Volksvertreter schicken konnen - mit E-Mail und
mit Brief.

« Leitfaden, wie Sie in Ihrer Heimat politisch aktiv werden
konnen

+ Unsere Webseite und unser Spendenkonto, wenn Sie un-
sere dringend notwendige Arbeit unterstiitzen wollen.
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MUSTERBRIEF

Sehr geehrte/sehr geehrter ...

ich unterstiitze das Manifest flir eine menschliche Pflege und
bitte Sie, sich einzusetzen fiir

WIR! - Manifest fiir eine menschliche Pflege
1. Einrichtung von Pflegebeiraten auf allen staatlichen Ebe-
nen

Ahnlich wie Elternbeiraten und Seniorenbeiraten sollten vor
Ort regional, Uberregional, landes- und bundesweit Interes-
sengemeinschaften fiir pflegende Angehorige eingesetzt wer-
den.

In ihrem Auftrag - oder von ihnen selbst - wird die loka-
le Pflegesituation erhoben: Wie viele zu Pflegende gibt es
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Uberhaupt? Mit welchen Bedarfen? Welche Angebote sind
vorhanden? An was fehlt es?

Die Pflegebeirate diirfen dabei nicht nur ein Anhérungsrecht
haben, sondern mussen auch mit weitergehenden wirksa-
men Rechten ausgestattet werden.

2. Aufteilung der Pflege in Angehorigen-Pflege und Be-
rufs-Pflege

Das Thema ,,Pflege“ muss aufgeteilt werden in den Bereich
Angehdrigen- und Berufs-Pflege. Nur die berufliche Pflege ist
derzeit gesetzlich geregelt.

Dies muss nun auch fiir die Angehorigen-Pflege nachgeholt
werden. Zum einen geht es darum, die Gruppe derer, die An-
gehorigen-Pflege leisten, rechtssicher zu beschreiben. Zum
anderen geht es darum, ihre Leistungen zu beschreiben und
zumindest in Teilen zu vergiiten.

Das bedingt auch eine rechtliche Uberarbeitung des Begriffs
des ,Nahen Angehorigen": Dieser muss kiinftig auch Wahl-
verwandschaften mit einbeziehen, wenn die Betroffenen dies
wiinschen.

3. Vom Anbieterbedarf zum Nutzerbedarf

Wir missen davon wegkommen, den Anbieterbedarf in den
Mittelpunkt zu stellen. Der Nutzerbedarf muss an vorderster
Stelle stehen Wir richten das Augenmerk auf die zu pflegen-
den Menschen und ihre Angehorigen - und wir fangen dort
an, wo sie es am meisten brauchen, auf der lokalen Ebene vor
Ort.

Mit freundlichen GriiRen
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POSTKARTE

Sehr geehrte/sehr geehrter ...

ich unterstiitze das Manifest fiir eine menschliche Pflege und
bitte Sie sich einzusetzen fiir

WIR! - Manifest fiir eine menschliche Pflege

1. Einrichtung von Pflegebeiraten auf allen staatlichen Ebe-
nen

2. Aufteilung der Pflege in Angehorigen-Pflege und Be-
rufs-Pflege

3.Vom Anbieterbedarf zum Nutzerbedarf

Mit freundlichen GriiRen

44



LEITFADEN

Kontakt zu anderen pflegenden Angehdrigen vor Ort.

Gemeinsame Uberlegungen, was vor Ort fehlt, und Aus-
schreiben diese Bedarfe.

Termin mit Politikern vor Ort.
Information der drtlichen Presse.

Anregen, eine Veranstaltung/ein Treffen/ein ,World Café“
zum Thema ,Wie wollen und konnen wir hier pflegen und
wie wollen wir gepflegt werden®, Anleitungs-Link: https://
www.wir-stiftung.org/tags/handreichung.

Einbringen der Ergebnisse in das soziale Netz vor Ort.

Wahl von Pflegebeirdten mit Unterstlitzung der Politik vor
Ort.

45



WIR!

Adresse: WIR! Stiftung Pflegender Angehoriger, Ickstattstr. 9,
80469 Miinchen.

Webseite: www.wir-stiftung.org.

Spendenkonto: Wenn Sie unsere dringend notwendige Ar-
beit unterstiitzen wollen freuen wir uns liber eine Spende:
Apotheker- und Arztebank Miinchen

IBAN DE36 3006 0601 0007 9242 16, BIC DAAEDDXXX.
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Drei von vier Pflegebedurftigen werden von
ihren Angehorigen gepflegt. Fast immer sind
das Frauen. Fast immer haben sie zudem
noch eine Familie, die sie beansprucht. Ihre
Leistungen wurden 2018 auf einen Wert von
37 Milliarden Euro geschatzt. Das ist weit
mehr, als die gesetzlichen und privaten Pfle-
geversicherungen ausgezahlt haben.

Brigitte Buhrlen ist eine dieser Frauen. Sie
hat ihre demenzkranke Mutter sieben Jah-
re zu Hause und dreizehn Jahre in Heimen
begleitet und betreut. Diese Erfahrungen
haben die Autorin zu einer Kampferin fur die
Angehorigen von Zu-Pflegenden gemacht
und ihre WIR! Stiftung Pflegender Angehori-
ger zu einer wichtigen Stimme in der Politik
von Bund und Landern.

Mit diesem Manifest legt Brigitte Buhrlen
das WIR! - Manifest fur eine menschliche
Pflege vor und zeigt Ihnen, wie Sie diesen
Kampf ganz einfach unterstutzen konnen.
Denn es geht auch um lhre menschliche
Pflege.

www.wir-stiftung.org
ISBN 978-3-89918-283-5

WIR!"
Stiftung pflegender Angehoriger

m Jacobs Verlag



