Ursula Helms

Gemeinschaftliche Selbsthilfe von pflegenden
Angehdirigen

Rahmenbedingungen, Wirkung und Fordermoglichkeiten

Gemeinschaftliche Selbsthilfe ist eine solidarisch organisierte Handlungs-
form. Sie findet ihre Wurzel dort, wo Menschen das Gemeinsame ihres Pro-
blems / ihres Zieles erkennen und zusammen eine Handlungs- oder Bewalti-
gungsstrategie erarbeiten wollen. Dabei geht es immer um die Selbsthilfe
von Menschen in Zusammenarbeit mit Menschen, eben gemeinschaftliche
Selbsthilfe.

Die Griindung von Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen war seit
jeher von gesellschaftlichen Rahmenbedingungen geprégt. Da gab es die Or-
ganisationen der Nachkriegszeit in den 1950er Jahren wie den Bund Deut-
scher Kriegsopfer, Korperbehinderter und Sozialrentner e. V. (1950) oder die
Lebenshilfe fiir Menschen mit geistiger Behinderung e. V. (1958). Griindungen
aus tragischen Anldssen in den 1960er Jahren wie den Bundesverband Con-
tergangeschadigter e. V. (1963) oder den Schutzverband fiir Impfgeschéadigte
e. V. (1967). Griindungen zu sozialen Themen um die 1970er Jahre wie den Ver-
band alleinerziehender Miitter und Véater (VAMV) e. V. (1967) oder die Eltern-
kreise drogengefahrdeter und drogenabhéngiger Jugendlicher (1973).

Die 2008 gegriindete Organisation ,Wir pflegen — Interessenvertretung und
Selbsthilfe pflegender Angehdriger in Deutschland” verdeutlicht das mit die-
sem Jahrzehnt zunehmend virulente Thema der demografischen Entwicklung.

Gesellschaftliche Rahmenbedingungen

Im Jahr 2005 waren in Deutschland 2,1 Millionen Menschen pflegebediirftig’
(Statistisches Bundesamt 2007), das entsprach etwa 2,6 Prozent der Bevalke-
rung. Betrachtet man die Zahlen aus den Vorjahren, so war ein stetiger Zu-
wachs zu erkennen. Durch den Anstieg dlterer Menschen in der Bevdlkerung
war damals bekannt, dass sich dieser Trend weiter fortsetzen wiirde. Dama-
lige Vorausberechnungen ergaben, dass der Anteil der Pflegebediirftigen im
Jahr 2020 bei 2,83 Prozent liegen wiirde. Zugleich wiirde, so die Prognose, der
Bevolkerungsanteil jlingerer Menschen — also die potenziellen Pflegeperso-
nen — sinken.

Die Prognose war zu vorsichtig. Bereits 2017 waren gemaR Pflegestatistik des
Statistischen Bundesamtes (2018, S. 4) rund 3,5 Millionen Menschen pflege-
bediirftig. Das entspricht einer Pflegequote (Anteil an der Bevdlkerung) von
4,1 Prozent. Das sind 1,27 Prozent mehr als vorausberechnet, also mehr als
eine Million pflegebediirftige Menschen mehr als erwartet.

Und auch die Verschiebungen zwischen den Anteilen der Hauptaltersgruppen
der Bevdlkerung sollen nach Auskunft des Demografieportals der Bundesre-
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gierung gravierend sein mit einem Riickgang des Anteils der unter 20-J&hri-
gen zwischen 1950 und 2018 von 30 auf 18 Prozent und einer Zunahme der
Hochaltrigkeit. Heute sei bereits jeder Fiinfzehnte hochaltrig und ab etwa 2040
kénnte es mehr als jeder Zehnte sein.? Zum 31. Dezember 1997 z&hlten etwa 13
Millionen Personen zur ,Generation 65Plus”. Das waren 15,8 Prozent der Ge-
samtbevélkerung.?

Grund genug fiir die Politik auf allen Ebenen, sich um gute Voraussetzungen
fiir eine gelingende Sorge fiir pflegebediirftige und hochbetagte Menschen in
unserer Gesellschaft zu kiimmern.

Auskunft tiber die politische Diskussion gibt zum Beispiel der dulerst lesens-
werte Siebte Altenbericht ,Sorge und Mitverantwortung in der Kommune —
Aufbau und Sicherung zukunftsfahiger Gemeinschaften” unter Leitung von
Professor Andreas Kruse aus Heidelberg. Er wurde im November 2016 vom
Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend verdffentlicht
(BMFSFJ 2016). Im Mittelpunkt des Siebten Altenberichts standen Fragen zu
den Voraussetzungen vor Ort fiir ein gutes Leben und gesellschaftliche Teil-
habe im Alter. Der Bericht widmete sich {ibrigens auch der Situation alt ge-
wordener Migrantinnen und Migranten.

Fragen aus dem Altenbericht sind zum Beispiel: Wie wollen wir in Zukunft le-
ben? Wie konnen in Zukunft soziale Netzwerke, Zusammenhalt und gegensei-
tige Hilfe im lokalen Nahraum gerade fiir eine alternde Gesellschaft erhalten
werden? Wer trégt dazu heute schon bei? Wodurch sind bestehende Struktu-
ren gefahrdet? Was fehlt? Wie kann Engagement und Zusammenhalt gefor-
dert werden?

Zu der Frage, wer heute die sozialen Netzwerke und die gegenseitige Hilfe
trégt, lohnt ein Blick auf die pflegenden Angehdrigen und Zugehdrigen.
Knapp 2,5 Millionen pflegebediirftige Menschen und damit 76 Prozent aller
Pflegebediirftigen wurden zum Jahresende 2017 zu Hause versorgt, davon
knapp 1,8 Millionen allein durch Angehdrige (Statistisches Bundesamt 2018, S.
18). Mehr als die Hélfte aller pflegebediirftigen Menschen. Millionen Angehé-
rige, Freunde, Zugehdrige kiimmern und sorgen sich, pflegen und betreuen
Menschen, die sich nicht mehr oder nicht ausreichend selbst versorgen kén-
nen. Allein zu Hause oder mit Unterstiitzung durch ambulante Pflegedienste
oder bei 24 Prozent der pflegebediirftigen Menschen auch trotz vollstationa-
rer Versorgung in einem Heim.

Millionen Griinde, sich um die Kiimmerer zu kiimmern, pflegende Angehdrige
zu unterstiitzen und Pflege zu Hause zu erleichtern. Zum Beispiel durch For-
derung der gemeinschaftlichen Selbsthilfe pflegender Angehériger.

Wirkung und Bedeutung gemeinschaftlicher Selbsthilfe

Bei der Griindung von Selbsthilfegruppen spielen bis heute gesellschaftliche
Ausgrenzung oder empfundener Mangel eine wichtige Rolle. Anlass fiir pfle-
gende Angehdorige, sich in Selbsthilfegruppen mit Menschen in der gleichen
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Lebenssituation zusammenzutun, sind Probleme in der Bewaltigung ihrer oft
langwierigen Ausnahmesituation.

Pflegende Angehdrige fiihlen sich ziemlich alleingelassen. Die Pflegesituation
bedeutet Konfrontation mit den physischen und psychischen Grenzen der zu
Pflegenden und der Pflegenden. Als belastend wird oft die Unabsehbarkeit
des Endes der Pflegesituation erlebt.

Das Risiko, selbst zu erkranken, ist deutlich erhéht, eine Vereinbarkeit von
Pflege und Erwerbstatigkeit hdufig nicht mdglich. Studien zufolge leiden rund
75 Prozent der Pflegenden unter Riickenschmerzen, Schlafstérungen, Er-
schdpfungszustédnden oder anderen Krankheiten. Rund 88 Prozent fiihlen sich
ausgebrannt, iberfordert oder haben mit familidren Spannungen zu kdmpfen.
Ein groBes Problem ist die zunehmende Isolation aufgrund der Pflegesitua-
tion, oft ist auch iiber die Pflegesituation hinaus andauernde Einsamkeit der
Pflegenden zu verzeichnen.

Einem Engagement pflegender Angehdriger in der Selbsthilfe kommt deshalb
eine immer groBere Bedeutung als Alltagshewéltigungshilfe und als Mdglich-
keit zur gesellschaftlichen Teilhabe zu. Selbsthilfegruppen starken Eigenver-
antwortung und Selbstbestimmung, sie fordern die Entwicklung von Strate-
gien zur Bewdltigung der besonderen und stark herausfordernden Problem-
stellungen in der Pflegesituation, insbesondere bei der Pflege im h&uslichen
Bereich.

Selbsthilfegruppen wirken gesundheitsférdernd und entlastend durch gegen-
seitige Hilfe innerhalb der Gruppen und durch nach auBBen gerichtete Aktivita-
ten zum Beispiel in Form von Unterstiitzungsleistungen fiir Gleichbetroffene.
Sie helfen aktiv bei der Bewéltigung der Lebenssituation und wirken dem Risi-
kofaktor Isolation und nachhaltender Einsamkeit pflegebediirftiger Menschen
und pflegender Angehdriger entgegen.

Die hohen Anforderungen, denen sich pflegende Angehdrigen schon bei der
Gestaltung des téglichen Lebens mit der Pflegetétigkeit, der eigenen Berufs-
tatigkeit, der Familie und so weiter zu stellen haben, erfordern allerdings eine
ganz besondere Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen pflegender Angehdri-
ger durch Selbsthilfekontaktstellen vor allem bei organisatorischen und admi-
nistrativen Aufgaben. Das ist eine groBe Herausforderung. Mit finanzieller
Forderung gemaR § 45d SGB XI kdnnen sich Selbsthilfekontaktstellen dieser
Aufgabe stellen.

Auch Selbsthilfeorganisationen wie die Deutsche Alzheimer Gesellschafte. V.
— Selbsthilfe Demenz und wir pflegen, Interessenvertretung und Selbsthilfe
pflegender Angehdriger e. V. stellen sich der Aufgabe der Unterstiitzung ge-
meinschaftlicher Selbsthilfe und entwickeln Konzepte zur Ermdglichung von
Austausch und Entlastung. Mit finanzieller Forderung gemaR & 45d SGB XI
kdnnen auch sie sich fiir Pflegende und damit auch fiir zu Pflegende noch in-
tensiver engagieren.
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Fordermdglichkeiten — Anspruch und Wirklichkeit

Der Gesetzgeber hat die Wirksamkeit der gesundheitshezogenen Selbsthilfe
erkannt und bereits 1992 eine gesetzliche Grundlage fiir die Férderung der
Selbsthilfe im Fiinften Sozialgesetzbuch (SGB V) geschaffen. Seit 2008 sind die
Krankenkassen zur Selbsthilfeférderung verpflichtet. Fiir die Forderung der
gesundheitsbezogenen Selbsthilfe in Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisa-
tionen und Selbsthilfekontaktstellen stellen die Krankenkassen und ihre Ver-
bénde im Jahr 2020 insgesamt 1,15 Euro pro Versicherten zur Verfligung. Bei
rund 71 Millionen gesetzlich Versicherten entspricht dies einem Fdrdervolu-
men von rund 83,9 Millionen Euro.

2007 folgte die Mdglichkeit einer Férderung der Selbsthilfe pflegender Ange-
horiger in 8 45d Abs.2 SGB XI. Erste Besonderheit bei dieser Regelung war,
dass die Mittel als 50-prozentiger Zuschuss gewdhrt werden, wenn Lénder
oder kommunale Gebietskdrperschaften die Selbsthilfe férdern. Zweite Be-
sonderheit bei der Gestaltung dieser Férderregelung ist eine jeweils zehnpro-
zentige finanzielle Beteiligung der privaten Versicherungsunternehmen.
Diese Forderung wurde mit Wirkung 2013 von der Férderung des Ehrenamtes
in § 45d Abs.1 SGB Xl getrennt durch ein eigenes Budget mit 0,10 Euro je Ver-
sicherten. Seit 2017 regelt § 45d SGB XI allein die Selbsthilfeférderung.

Die Forderung entfaltete sich allerdings nicht in dem gewiinschten MaRe. Von
mehr als 8.000.000 Euro, die die Pflegekassen 2018 {iber das Bundesversiche-
rungsamt zur Verfiigung stellen konnten, wurden 1.919.000 Euro von den Lén-
dern abgerufen. Deutlich mehr als im Vorjahr, aber immer noch weniger als 25
Prozent der eigentlich verfligbaren Summe. Die neueste Entwicklung freut
mich daher sehr.

Mit Wirkung zum Januar 2019 trat durch das Pflegepersonal-Starkungsgesetz
(PpSG) eine Gesetzesdnderung in Kraft, die meines Erachtens die Chancen
auf eine Umsetzung der Selbsthilfeférderung fiir die pflegebezogene Selbst-
hilfe in den Landern malRgeblich erhdht. Das Budget wurde von 0,10 auf 0,15
Euro je Versicherten und zugleich der Anteil der Pflegeversicherung von 50
Prozent auf 75 Prozent erhéht. Dadurch stehen Mittel in Héhe von gut
12.000.000 Euro als Zuschuss aus der Pflegeversicherung zur Verfiigung. Mit
dem Anteil der Ldnder insgesamt nicht mehr als zuvor. Aber die Lander miis-
sten nur noch die Hélfte an Mitteln aufwenden.

Und es gab noch weitere Anderungen. Es gab bereits die Moglichkeit der
haushaltstechnischen Ubertragung der Férdermittel in das unmittelbar fol-
gende Kalenderjahr, aber durch ,die Pflegestérkungsgesetze wurden er-
weiterte Mdglichkeiten der haushalterischen Ubertragbarkeit der Mittel (sog.
,Uberlauftopfe’) geschaffen. Damit soll insbesondere den Liandern der Anreiz
gegeben werden, in ihrem Zustdndigkeitsbereich zuséatzliche Mittel fiir die
Pflege bereitzustellen. Zugleich erhalten sie die Mdglichkeit, ihren Ko-Finan-
zierungsanteil auch in Form von Personal- und Sachmitteln zu erbringen”
(Bundesversicherungsamt 2019: Finanzierung der Sozialen Pflegeversiche-
rung, S. 115).

172
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG):

selbsthilfegruppenjahrbuch 2020. Gielen 2020



Es bleibt abzuwarten, ob sich die Anderungen positiv auswirken und mehr
Lander und mehr Kommunen eine aktive Unterstiitzung der gemeinschaft-
lichen Selbsthilfe im Haushalt vorsehen und umsetzen. Eine erste positive Ent-
wicklung hat sich zum Beispiel im Land Sachsen-Anhalt ergeben. Hier wurde
im Jahr 2019 eine neue Forderrichtlinie erlassen und damit erstmals die For-
derung fiir ein Engagement in der Selbsthilfe mdglich. Andere Bundesléander
wie zum Beispiel Niedersachsen haben ihre Richtlinien gedndert und ermég-
lichen aus Sicht der Selbsthilfe eine bessere Férderung.

Neu ist zudem die Schaffung einer Férdermdglichkeit ohne Beteiligung der
Lander. Fiir Griindungszuschiisse an Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisa-
tionen und Selbsthilfekontaktstellen stehen 0,01 Euro pro Jahr und Versicher-
tem zur Verfiigung. Das sind rund 700.000 Euro. Ein Antrag erfolgt direkt beim
GKV Spitzenverband, eine Beteiligung der Lander ist nicht erforderlich.

Neu ist auch die Schaffung einer Férdermdglichkeit fiir Organisationen auf
Bundesebene. Aus nicht abgerufenen Mitteln des Vorjahres kdnnen 0,01 Euro
pro Jahr und Versichertem (ebenfalls 700.000 Euro) von bundesweit tatigen
Selbsthilfestrukturen direkt beim GKV Spitzenverband beantragt werden.
Zurzeit werden die Empfehlungen des GKV Spitzenverbandes zur Umsetzung
dieser neuen Regelungen {iberarbeitet. Sie miissen mit der privaten Kranken-
versicherung, den Landern und dem Bundesministerium fiir Gesundheit abge-
stimmt werden.

Fazit

Die Gesellschaft braucht nicht nur mehr Pflegekréafte in der stationaren Ver-
sorgung. Sie ist weiterhin und inshesondere auf die Hilfe der pflegenden An-
gehdrigen und Zugehorigen angewiesen, um die groBe Herausforderung der
Sorge fiir rund 3,5 Millionen pflegebediirftige Menschen zu bewiéltigen. Die
Selbsthilfe pflegender Angehoriger bendtigt Schubkraft durch Unterstiitzung
und die Unterstiitzung der Selbsthilfe pflegender Angehdriger benétigt eine
angemessene Forderung, um diese Aufgabe iibernehmen zu kénnen. Der
Bundesgesetzgeber hat das erkannt. Bleibt abzuwarten, was Lander und
Kommunen auf der Grundlagen der neuen gesetzlichen Rahmenbedingungen
dazu beitragen werden.

Anmerkungen

1. Pflegebediirftig” im Sinne des Pflegeversicherungsgesetzes SGB XI

2 vgl. https://www.demografie-portal.de/SharedDocs/Informieren/DE/ZahlenFakten/Bevoelke
rung_Altersstruktur.html (02.04.2020)

3vgl. https://www.demografie-portal.de/SharedDocs/Aktuelles/DE/2018/180927-Rund-jede-fuenf
te-Person-in-Deutschland-ist-65-Jahre-oder-aelter.html (02.04.2020)
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