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Kurzfassung

Hinfiihrung
Der Beginn der Ubernahme der Pflege einer nahestehenden Person ist fiir Angehdrige ein
zentraler Punktim Pflegeprozess, der den weiteren Pflegeverlauf und die Inanspruchnahme
von Unterstltzung pragt. Der Selbstidentifikation als pflegende Angehérige wird in diesem
Prozess eine zentrale Bedeutung zugeschrieben. Dennoch wird in der einschldgigen
Literatur auf Forschungslicken in diesem Bereich hingewiesen. Das vorliegende Working
Paper greift dieses Desiderat auf und geht der Frage nach, wie pflegende Angehdrige den

Beginn der Pflegelibernahme sowie den Prozess der Selbstidentifikation erleben.

Methodik
Zur Untersuchung der Fragestellungen werden gesonderte Auswertungen von 34
qualitativen, leitfadengestitzten Interviews durchgefiihrt, die im Rahmen des
Forschungsprojektes: Digitale Versorgungsanwendungen (DiVa) erhoben wurden. Die
Auswertung erfolgt in Anlehnung an die inhaltlich strukturierende qualitative Inhaltsanalyse
nach Kuckartz (2018) und differenziert zwischen Teilnehmenden, die den Pflegeeintritt

retrospektiv als schleichend oder plétzlich wahrnehmen.

Ergebnisse
Die Ergebnisse zeigen Unterschiede in der Wahrnehmung des Pflegebeginns, den
Ubernommenen Tatigkeiten sowie der Inanspruchnahme von Unterstlitzung zwischen der
Gruppe mit einem schleichenden und der Gruppe mit einem plétzlichen Pflegeeintritt.
Erstere identifizieren sich zum Teil erst nach Jahren als pflegende Angehorige,
Ubernehmen zu Beginn eher haushaltsnahe Tatigkeiten und nehmen selten professionelle
Unterstutzung in Anspruch. Angehdrige, die pl6tzlich in die Pflege einsteigen, fuhlen sich
durch die Vielzahl und das Tempo der Anforderungen, die gleichzeitig auf sie zukommen,
Uberfordert. Sie greifen eher auf professionelle Hilfe bei der Pflege zuriick und werden in
dieser Ausnahmesituation auch durch ihr privates Netzwerk unterstitzt. Als Gemeinsamkeit
zeichnen sich die Herausforderungen im persénlichen Umgang mit der Situation sowie der

Wunsch nach immer verfigbaren Ansprechpartner:innen auch fiir kleine Anliegen ab.

Schlussfolgerung
Aus den Ergebnissen kénnen Implikationen flir die Praxis und fur weitere Untersuchungen

bzw. die Surveyforschung abgeleitet werden.

Schliisselworter: pflegende Angehorige, Pflegebeginn, Selbstidentifikation,

plétzlicher/schleichender Einstieg in die Pflege



Abstract

Introduction
For family carers, the start of caring for a loved one is a key moment in the caring process
that shapes the subsequent course of care and the use of support services. Self-
identification as a carer is seen as crucial in this process. Nevertheless, research gaps have
been identified in this area. The working paper addresses this desideratum and examines
how family carers experience the beginning of caregiving and the process of self-

identification.

Methodology
To investigate the research questions, 33 qualitative, guideline-based interviews which
were conducted as part of the Digital Care Applications (DiVa) research project were further
ana-lysed. The evaluation was based on the content-structuring qualitative content analysis
according to Kuckartz (2018), differentiating between participants who retrospectively

perceive the start of care as gradual or sudden.

Results
The results show differences in the perception of the start of care, the activities carried out
and the use of support between the groups of gradual and sudden caregivers. In some
cases, the former do not identify themselves as family caregivers until years later, while in
others they tend to take on domestic tasks at the beginning and rarely seek professional
support. In contrast, relatives who suddenly become caregivers feel overwhelmed by the
number and speed of demands placed on them. They are more likely to seek professional
help with their care and rely on their private network for support in this exceptional situation.
What both groups have in common is a personal approach to the situation and the desire

to always have a contact person available, even for minor concerns.

Conclusion
Implications for practice, for further investigation and survey research can be drawn from

the results.

Keywords: family carers, start of care, self-identification, sudden/slow start of care
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Wege in die Pflege

1 Einleitung

Der Beginn der Ubernahme der Pflege einer nahestehenden Person ist fiir Angehdrige ein
zentraler Punkt im Pflegeprozess, der den weiteren Verlauf und die Inanspruchnahme von
Unterstitzung pragt. Mit steigendem Unterstitzungsbedarf der Ehepartner:iinnen oder
Eltern entsteht bei den Angehdrigen ein groRer Informationsbedarf (u. a. Bohnet-Joschko,
2020; Buscher et al., 2022; Otto et al., 2019), der angesichts des ,Informationsdschungels*
(T17_43), auf den sie treffen, Uberforderung ausldst. Gleichzeitig besteht eine grofe
Unsicherheit, an welche Fachkrafte sich pflegende Angehdrige mit zum Teil intimen Fragen
wenden konnen. Pflegenden Angehdrigen fehlen zu diesem Zeitpunkt Wege und Routinen,
auf die sie bei bestehenden Fragen und zur Koordination der anfallenden Téatigkeiten
zurlckgreifen kénnen (Hudelmayer, Schitz & zur Kammer, 2023; Hudelmayer, zur Kammer
& Schutz, 2023; Kapitel 4).

Innerhalb dieses Prozesses der Pflegeiibernahme kommt der Selbstidentifikation
als pflegende:r Angehdrige:r eine zentrale Bedeutung zu, da Unterstitzungsangebote nur
bzw. leichter mit der entsprechenden Selbstbezeichnung und Schlagworten gefunden
werden kénnen. Sowohl private als auch professionelle Unterstlitzungsangebote kénnen
wiederum zu einer erheblichen Entlastung beitragen, die vor dem Hintergrund des vielfach
belegten burden of care (u. a. GralRel & Behrndt, 2016) wesentlich fir das Wohlbefinden
der Gruppe der pflegenden Angehdrigen erscheint.

Dieser kurz skizzierten Bedeutung des Weges in die Pflege bzw. in die frihe
Pflegephase, die sich auch in einer institutseigenen Interviewstudie mit pflegenden
Angehdérigen herauskristallisierte (u. a. Schitz & Hudelmayer, 2023), steht ein
vergleichsweise geringer Forschungsstand zu dieser Thematik gegenlber.

Dieses Desiderat war Anlass fur eine gesonderte Auswertung von mehr als 30
Interviews mit pflegenden Angehdrigen, die im Rahmen einer Studie zur Nutzung digitaler
Unterstutzung gefuhrt wurden. Fir das Working Paper wurde der Fokus auf die
retrospektive ~ Wahrnehmung  des  Pflegebeginns,  dessen  Definition  den
Interviewpartner:innen selbst Uberlassen wurde, und die Selbstidentifikation als pflegende
Angehorige gelegt. Die Auswertungen konzentrieren sich unter anderem auf die zu Beginn
der Pflege Ubernommenen Aufgaben und deren Verteilung sowie auf die
wahrgenommenen Herausforderungen in dieser frihen Pflegephase. Dieser explorative
Blick auf den Pflegebeginn ist wichtig, um Erkenntnisse darliber zu gewinnen, wie die
Phase von den Angehdrigen gestaltet und erlebt wird. In diesem Working Paper werden
daher insbesondere die folgenden Fragen behandelt:

o Wie erleben pflegende Angehérige den Beginn der Pflegetibernahme?
e Welche Tatigkeiten Ubernehmen pflegende Angehdrige zu Beginn der

Pflegelibernahme und mit welchen Herausforderungen sind sie konfrontiert?

e Wie erleben pflegende Angehérige den Prozess der Selbstidentifikation?
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Dazu werden im Folgenden in einem ersten Schritt der Forschungsstand und theoretische
Konzepte zum Einstieg in die Pflege und zur ldentifikation als pflegende Angehdérige
dargestellt (Kapitel 2). Anschliefsend wird auf das Forschungsdesign und den Aufbau der
Studie eingegangen (Kapitel 3), bevor die Ergebnisse dargestellt werden (Kapitel 4). Im
funften Kapitel werden die Ergebnisse vor dem Hintergrund des dargestellten
Forschungsstandes interpretiert. Das Working Paper schlief3t mit einer Zusammenfassung
und den aus den Ergebnissen abgeleiteten Implikationen fur Praxis und Forschung (Kapitel
6).

2 Wege in die Pflege: Die Perspektive der pflegenden Angehorigen

Das folgende Kapitel gibt einen kurzen Uberblick iber den Stand der Forschung zu den in
diesem Working-Paper untersuchten Themen. Dabei wird in einem ersten Schritt auf den
Weg in die Pflege (Kapitel 2.1) eingegangen, d. h. auf die ersten Schritte, wie Angehorige
die Pflege planen und Tatigkeiten Ubernehmen, die sie (retrospektiv) der Pflege zuordnen.
In einem weiteren Schritt wird auf den Prozess der Selbstidentifikation sowie auf Grinde
und Barrieren, die Identitat einer:eines pflegenden Angehdrigen (nicht) anzunehmen,

eingegangen (Kapitel 2.2).
21 Perspektiven auf den Pflegebeginn und empirische Befunde

Werden der Pflegebeginn und damit die Wege in die Pflege betrachtet, so zeigen
empirische Studien und die Literatur, dass es den standardisierten Weg in die Pflege, im
Sinne einer Verantwortungsibernahme von Angehdrigen und Nahestehenden, im privaten
Kontext nicht gibt. Ebenso vielfaltig wie die Wege in die Pflegebedurftigkeit sind auch die
Wege der Pflegelibernahmen, deren Motive und die Lebenslagen der Angehdrigen (Brandt
et al.,, 2022). Trotz dieses angedeuteten Zusammenhangs zwischen dem Weg in die
Pflegebedurftigkeit und der Pflegelbernahme, missen diese Prozesse jedoch nicht
synchron verlaufen, sondern kdnnen sich je nach Pflegesituation, Erkrankung, Bedarfen
und Pflegenetzwerk unterscheiden. Der vorliegende Beitrag richtet die Perspektive explizit
auf pflegende Angehdrige und deren Weg in die Pflegetibernahme.

In der Literatur findet sich kein einheitliches Bild, Uber welchen Zeitraum sich der
Prozess erstreckt und welche Aspekte bzw. Phasen er umfasst. Das liegt unter anderem
daran, dass kein einheitliches Verstandnis dazu besteht, was unter pflegenden
Angehorigen und informeller Pflege zu verstehen ist und welche Tatigkeiten damit
einhergehen (Schmitt, 2022). Das Verstandnis unterscheidet sich nicht nur zwischen
Leistungserbringern, Gesetzgebung und Wissenschaft, sondern auch zwischen den
jeweiligen wissenschaftlichen Disziplinen (Lichte et al., 2018). Haufig werden unter
(privater) Pflege vor allem die Tatigkeiten zusammengefasst, die sich auf kérpernahe und
pflegerische Tatigkeiten beziehen, also sogenannte Hands-on-Téatigkeiten (Franke et al.,
2019; Hielscher et al., 2017; Keating et al, 2019). Wird die Vielfalt der
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Unterstutzungsformen, wie soziale und emotionale Zuwendung sowie organisatorische und
hauswirtschaftliche Tatigkeiten, einbezogen, so wird darauf explizit hingewiesen, z. B.
durch Bezugnahme auf den englischen Begriff Care (Auth et al., 2018).

Hinsichtlich des Eintritts in die Pflege wird in der Literatur z. B. von Kaspar et al.
(2019) unterschieden, ,dass der Einstieg in die Rolle der betreuenden Angehdrigen
schleichend oder plétzlich erfolgen kann® (ebd., S. 7). Auf der Grundlage empirischer Daten
heben die Autor:innen weiter hervor, dass der Einstieg mafigeblich davon gepragt ist, wie
es zur Pflegebediirftigkeit kommt, als Folge altersbedingter Einschrankungen, chronischer
Erkrankungen oder durch ein akutes Ereignis. Wahrend bei einem schleichenden Einstieg
die Angehdrigen bereits im Vorfeld, haufig ohne das Bewusstsein ,einer neuen Rolle*
(ebd.), Unterstltzung leisten, nehmen die Angehorigen bei einem plétzlichen Pflegeeinstieg
die Aufgaben unmittelbar wahr. Eine Reflexion und Einordnung dieser Phase erfolgen
jedoch mitunter erst nach einer Stabilisierung der Situation (ebd.; Kapitel 2.2).

In einem Grofteil der empirischen Studien, die den Pflegebeginn bzw. die frihen
Phasen der Pflege beleuchten, geschieht dies mit Blick auf eine bestimmte Zielgruppe.
Beispielsweise differenziert nach bestimmten Erkrankungen der pflegebediirftigen Person
oder zusammengefasst bei ploétzlicher Pflegebedurftigkeit (u. a. Moore & Gillespie, 2014;
Adams, 2006; Kaspar et al., 2019).

Meist wird dieser Weg in die Pflege als Phasen- oder Stufenmodell betrachtet, wobei
zu beachten ist, dass es sich um einen dynamischen Prozess handelt und weder alle
Angehdrigen diese Phasen durchlaufen, noch die Abfolge der Phasen strikt festgelegt ist.
Auch die Auspragung und Dauer der einzelnen Phasen variiert je nach Individuum bzw.
Pflegenetzwerk (Kaspar et al., 2019). Die Anzahl der jeweiligen Phasen unterscheiden sich
je nachdem, wann der Beginn und das Ende dieses Prozesses gesehen wird und welche

Aspekte in den einzelnen Phasen zusammengefasst werden.

Theoretische Konzepte zum Pflegeeinstieg
Im Folgenden werden zwei Konzepte exemplarisch skizziert. Zum einen das von Kaspar et
al. (2019), die ein Modell von Doherty und McCubbin (1985) auf Basis ihrer
Studienergebnisse erweitern. Das Modell zeichnet sich durch eine hohe Differenzierung
aus, indem sechs Phasen unterschieden werden. Der Fokus liegt auf der Unterstlitzung
pflegender Angehoériger in den Eingangs-, Krisen- und Notsituationen und damit auf
mdglichen Krisen innerhalb dieses Prozesses. Der Prozess kann unterschiedlich lange
dauern, von wenigen Wochen bis zu mehreren Monaten. Das Modell setzt, wie spater noch
naher erlautert wird, mit dem ersten Zeitpunkt der Ubernahme von Betreuungs- und
Pflegetatigkeiten durch Angehérige relativ spat an. Es folgen die Phasen der,
~oelbsteinschatzung®, ,Rollenanpassung®, ,Externen Unterstlitzung“ sowie ein ,Neuer
Alltag®. Flexibel ist die Phase der ,Krise® (Kaspar et al., 2019, S. 4) verortet, womit angezeigt

wird, dass diese zu unterschiedlichen Zeitpunkten innerhalb des Prozesses mdaglich ist. Der
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Prozess ist gekennzeichnet durch den ,Charakter des Neuen und Unbekannten;
Unsicherheiten, Suchaktivitaten und Veranderungen® (ebd.).

Moral-Fernandez et al. (2018) entwickeln als Ergebnis einer qualitativen
Metasynthese von 19 ausgewahlten Beitragen drei Ubergreifende Phasen: ,taking on the
role“ (ebd., S. 5) umfasst Lebensveranderungen, Unsicherheiten, Verwirrung und damit
einhergehenden Widerstand oder Akzeptanz. In der zweiten Phase ,beginning to realise”
(ebd.) treten neue Bedirfnisse und Konsequenzen auf und es findet eine Bewertung der
Situation statt und schlieBlich die Phase ,implementing strategies“ (ebd.), die die
Bewaltigung der Situation wie beispielsweise die Inanspruchnahme von Unterstitzung
beinhaltet (ebd.).

Wahrend diese beiden Konzepte den Einstieg in die Pflege mit der Ubernahme von
Tatigkeiten sehen, die einer Pflegesituation zugeordnet werden, pladieren Keating et al.
(2019) dafur, die familiale Pflege als eine Phase im Lebensverlauf zu betrachten und die
Pflege nicht auf die Ausfiihrung von Tatigkeiten zu beschranken, sondern diese auch als
Beziehung zu verstehen. Daher betonen sie aus einer Lebensverlaufsperspektive die
Bedeutung der Betrachtung sogenannter ,Bookends* (ebd., S. 152). Darunter verstehen sie
die erste Ubernahme einer Pflegeverantwortung und das Beenden der letzten
Pflegesituation aus der Perspektive der Individuen. Zwischen diesen Punkten kénnen
unterschiedliche Pflegetbernahmen, sogenannte Pflegeepisoden (beispielsweise mehrere
kurze oder auch eine lange und intensive Pflege) liegen. Die Bedeutung einer solchen
Betrachtung liegt zum einen darin begriindet, dass die jeweilige Pflegesituation wesentlich
davon beeinflusst wird, welche Pflegeerfahrungen die Betroffenen bereits mitbringen. Zum
anderen wirkt sich der Zeitpunkt, zu dem pflegende Angehdrige die Pflege Ubernehmen,
auf verschiedene Ebenen ihres Lebensverlaufs aus. Mit diesem Konzept ricken die
Autor:innen die pflegenden Angehorigen in den Mittelpunkt und I6sen sich damit von einer
Betrachtung von Pflegeverlaufen, die sich stark am Gesundheitszustand der
pflegebedirftigen Person orientiert. Fir die Zukunft erachten sie eine Analyse wichtiger
Verlaufsmuster zur Entwicklung eines Verstandnisses der Lebensverlaufe von Pflegearbeit
und -beziehungen als wichtig (ebd.).

Wird Pflege auch als Beziehung betrachtet, kann der Beginn unter Umstanden weit
vor der Ubernahme von Pflegetatigkeiten gesehen werden, und auch bereits die
Vorbereitung oder Auseinandersetzung mit der zukiinftigen Pflege als solche betrachtet
werden. Diese Thematik wird beispielsweise unter ,Preparation for Future Care” (Sérensen,
2021, S. 3934) subsumiert. Es umfasst Einstellungen, Handlungen und Gedanken, die
alternde Menschen und pflegende Angehérige unternehmen, um sich auf die Situation
vorzubereiten, Aktivitaten des taglichen Lebens nicht mehr selbststandig durchfihren zu
kénnen. Die Studienlage zu dieser Thematik wird von Sérensen (2021) als sehr begrenzt

beschrieben. Zusammenfassend stellt sie fest, dass altere Menschen und potenzielle
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Pflegepersonen sich selten aktiv mit der Vorbereitung auf Pflege und Pflegebedurftigkeit
auseinandersetzen. Daflir werden unterschiedliche Griinde, wie beispielsweise die
Verbindung dieser Vorstellung mit unangenehmen Szenarien und zukinftigen
Abhangigkeiten genannt. Darlber hinaus erfordert es unterschiedliche Ressourcen, die
nicht allen Menschen zur Verfiigung stehen (ebd.).

Ausgehend von diesen Ausfuhrungen zeigen sich Forschungslicken in
verschiedenen Bereichen. So wird insbesondere deutlich, dass sich ein Grofdteil der
Studien auf den englischsprachigen Kontext bezieht, nur wenig Literatur im und zum
deutschsprachigen Raum zu finden ist und die Wege in die Pflege insgesamt
untertheoretisiert sind (u. a. Keating et al., 2019). Dartber hinaus betont Sérensen (2021),
dass sich zuklnftige Forschung mit den Auswirkungen der Pflegeplanung auf altere

Erwachsene und Pflegende auseinandersetzen sollte.

2.2 Selbstidentifikation als pflegende Angehorige

In der Forschungsliteratur finden sich unterschiedliche Perspektiven, aus denen die
(Selbst-)ldentifikation als pflegende:r Angehdrige:r betrachtet wird. Sie wird als ein Aspekt
bzw. eine (Teil-)Phase des im vorherigen Kapitel skizzierten Weges in die Pflege dargestellt
und kann als eigenstandiger Prozess betrachtet werden. Die Forschung hierzu konzentriert
sich darauf, was von Personen erwartet wird, die eine langerfristige Unterstitzung
Ubernehmen und ob bzw. wie diese Annahmen in Rollenidentitaten verinnerlicht werden
(Funk, 2021). Dieser Prozess wird aus folgenden Griinden an dieser Stelle hervorgehoben:

e Zum einen wird in der Literatur vielfach darauf verwiesen, dass bisher wenig
empirische Untersuchungen existieren, die sich explizit mit der Identifikation als
pflegende:r Angehdérige:r auseinandersetzen (ebd.). Bestehende Studien sowie
theoretische Arbeiten hierzu stammen Uberwiegend aus dem englischsprachigen
Raum’ (Funk, 2021; Hensely-Schinkinger, 2017) und legen den Fokus meist auf die
Identifikation von Angehdrigen bei bestimmten Erkrankungen der pflegebedurftigen
Person (u. a. Adams, 2006; Moore & Gillespie, 2014; Hughes et al., 2013).

e Zum anderen wird der (fehlenden) Selbstidentifikation im Pflegeprozess auch lUber
dessen Beginn hinaus eine zentrale Bedeutung zugeschrieben, insbesondere im
Zusammenhang mit der Inanspruchnahme von Unterstitzung (u. a. O'Connor,
2007; Eifert et al., 2015; Funk, 2021; Kaspar et al., 2019).

Selbstidentifikation als Voraussetzung zur Inanspruchnahme von Unterstlitzung
Eine zentrale Rolle wird der Selbstidentifikation in vielen Studien hinsichtlich der
Inanspruchnahme von Unterstlitzung zugeschrieben (Eifert et al., 2015; Funk, 2021; Kaspar

et al., 2019). So konstatieren Eifert et al. (2015), unter Bezugnahme auf weitere empirische

" Dort wird die Thematik im Rahmen der Caregiver Identity untersucht und diskutiert (Funk 2021).
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Studien, einen Zusammenhang zwischen der Selbstidentifikation als pflegende Angehdrige
und einer erhéhten Wahrscheinlichkeit zur Inanspruchnahme von
Unterstutzungsleistungen. Sie identifizieren eine fehlende Selbstidentifikation als eine
wesentliche Ursache fiir die geringe Inanspruchnahme von Unterstiitzung (ebd.). Mit ihrer
systematischen Literaturlibersicht zielen sie daher darauf ab, den Prozess der
Selbstidentifikation besser zu verstehen, um darauf aufbauend Interventionen zu
entwickeln, die diesen Prozess verbessern und mogliche Barrieren in diesem
Zusammenhang bearbeiten kénnen. Ihr Beitrag schlie3t mit Handlungsempfehlungen fur
Gesundheitsfachkrafte und Padagog:innen, die sie auf der Grundlage ihrer Erkenntnisse
erarbeiten (ebd.). Auch in weiteren Beitrdgen wird die Perspektive vertreten, dass
Angehdrige dahingehend bestarkt werden sollten, eine Identitat als Pflegende zu
entwickeln. Dadurch wird sich ein vereinfachter Zugang zur Inanspruchnahme von
Unterstutzung erhofft (Hensely-Schinkinger, 2017; Kaspar et al., 2019).

Kritisch merkt Funk (2021) unter Bezugnahme auf Moore und Gillespie (2014) hierzu
jedoch an, dass die Evidenz zu dieser Thematik nicht eindeutig ist. Sie legt dar, dass eine
zu starke ldentifikation als Pflegeperson auch eine Unterdriickung der Bedirfnisse der

pflegebediirftigen Person férdern kann (Funk, 2021).

Grundlagen der Caregiver Identity
Funk (2021) versteht unter Caregiver Identity eine kognitive Konstruktion, die sich dann
entwickelt, wenn Personen sich selbst als caregiver eines Familienmitglieds oder
eines:einer Freund:in charakterisieren. Meist richtet sich die Unterstitzung auf eine Person,
die aufgrund einer chronischen Erkrankung oder Behinderung Unterstutzung benétigt. Die
Identitdten dienen dabei als Interpretationsrahmen und geben Normen vor, die von
Individuen genutzt werden, um persénlichen Erfahrungen, Handlungen und Emotionen
einen Sinn zu geben und weiteres Verhalten zu steuern. Im Zusammenhang mit der
Caregiver-ldentity wird auf weitere Identitdtstheorien und das Verhaltnis verschiedener
Theorien zueinander verwiesen (ebd.).

Eifert et al. (2015) betrachten die Identitatsentwicklung als ein komplexes, in hohem
Male sozial konstruiertes Phanomen. In Anlehnung an Erikson (1968), einem der ersten
Theoretiker, der sich explizit mit der Identitatsbildung auseinandersetzte, sehen sie in der
Identitatsbildung zwei Dimensionen — die Eigene und die Soziale. Wahrend die erste
reflexiver Natur ist, entsteht die zweite, wenn diese Selbstidentitdt von anderen anerkannt
und unterstitzt wird. Dieser Annahme zur Folge lernen Menschen, wer sie sind, indem sie
mit anderen interagieren und eine Vorstellung davon haben, wie andere sie sehen (Eifert
et al., 2015; Erikson, 1968).

Wahrend ein Groldteil der Forschung in diesem Bereich von einem entwicklungs-
bzw. stufenweisen Ansatz der Identitatsentwicklung ausgeht, betonen neuere Forschungen
zunehmend die Variabilitat und Fluiditat der Selbstidentifikation (Funk, 2021). Aus einer
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entwicklungspsychologischen Perspektive heben beispielsweise Montgomery und Kosloski
(2013) hervor, dass es sich dabei um einen iterativen Prozess handelt, der dynamisch ist.
Sie identifizieren drei Hauptpramissen, auf denen sie die Theorie der Identitat der
Pflegenden aufbauen. Die erste ist, dass der Erwerb der Identitat des:der Pflegenden
systematisch ist und stark vom Individuum bzw. dem Umfeld und der Familie abhangt. Die
familiaren Regeln, die normativen Vorstellungen und der Kontext pragen diesen Prozess.
Zweitens ist die Pflege ein dynamischer Prozess, wobei die Pflegeerfahrung auf der
grundlegendsten Ebene durch zwei Aspekte charakterisiert werden kann: Die Aktivitaten,
an denen die Person beteiligt ist, und die Bedeutung, die die Person diesen
Verhaltensweisen beimisst. Die dritte Pramisse besteht darin, dass die Veranderung der
Rolle pflegender Angehdriger mit einer Veranderung der eigenen ldentitdt einhergeht.
Veranderungen im Pflegekontext und daraus resultierende Diskrepanzen kdnnen demnach
als Druck zur Identitatsveranderung gesehen werden (ebd.).

Dementsprechend ist dieser ldentitatsprozess nicht nur durch seine Dynamik
gekennzeichnet, sondern auch dadurch, dass er eine gewisse Zeit in Anspruch nimmt. So
zeigen die Ergebnisse von O'Connor (2007), dass ein Groldteil der Angehorigen
rickblickend angibt, dass es einige Zeit gedauert hat, bis sie sich selbst als pflegende
Angehorige wahrgenommen bzw. bezeichnet haben (ebd.). Dies bestatigt auch der Bericht
State of Caring 2022 aus GrofRbritannien. Laut einer Online-Umfrage mit mehr als 13.000
Teilnehmenden brauchte mehr als die Halfte der Personen mindestens ein Jahr, um sich
als pflegende Angehorige zu sehen, und mehr als ein Drittel sogar langer als drei Jahre
(Carers UK, 2022).

Die Bedeutung externer Einfllisse
Die Entwicklung der Identitat als pflegende Angehdrige wird von verschiedenen Faktoren
beeinflusst, die in diesem Kapitel skizziert werden. Die Befunde zu der Thematik
verdeutlichen, dass dieser Prozess nicht im luftieeren Raum stattfindet, sondern durch die
Interaktion mit anderen und durch Feedback gepragt wird (O'Connor, 2007). Dabei spielen
gesellschaftlich gepragte, gemeinsame Erwartungen und Interpretationen von Pflege und
die damit verbundenen Aufgaben eine wichtige Rolle. Der Prozess der Identifikation wird
somit auch davon beeinflusst, was von der jeweiligen Person bzw. ihrem Umfeld (nicht) als
Pflege verstanden wird. So wird dieser Prozess auch durch geschlechts- und
kulturspezifische Erwartungen an die Bezeichnung und durch die identitatsstiftende
Interaktion mit anderen gepragt (Eifert et al., 2015; Funk, 2021). Dabei zeigt sich, dass die
Identifikation durch das Umfeld beeinflusst und somit durch Aullenstehende unterstutzt
oder abgelehnt werden kann (O'Connor, 2007). Dies fassen Eifert et al. (2015) wie folgt
zusammen: ,individuals may be unaware of the label but through interactions with others,
they develop an awareness and eventual identity related to caregiving” (ebd., S. 364).

Neben dem Umfeld wird der pflegebedurftigen Person bzw. der Beziehung zu ihr eine
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besondere Bedeutung zugeschrieben. Wie im folgenden Abschnitt naher erlautert wird,
lassen sich hieraus auch wesentliche Barrieren der Identifikation ableiten (Eifert et al., 2015;
Funk, 2021).

Wie bereits im vorherigen Kapitel ausgeflihrt, ist auch in diesem Kontext das eigene
Verstandnis von Pflege und pflegenden Angehdrigen bedeutsam. Dabei kommt auch der
bereits skizzierte Aspekt zum Tragen, dass die Begrifflichkeit pflegende Angehdrige sehr
offen ist. In diesem Zusammenhang ist relevant, dass die Identitat des:der pflegenden
Angehdrigen nicht gleichbedeutend mit der Ausibung eines bestimmten Pflegeverhaltens
ist. Wahrend sich manche Menschen schon lange vor dem objektiven Beginn der Pflege
mit den Erwartungen und Gedanken an die Pflege beschaftigen, fihlen sich andere unwohl
mit dieser Bezeichnung und identifizieren sich Uberhaupt nicht damit (Funk, 2021;
O'Connor, 2007; Sorensen, 2021). Dennoch wird im Rahmen der Caregiver-ldentity-Theory
davon ausgegangen, dass Verhaltensweisen oder Praktiken auch Identitaten formen (Funk,
2021; Montgomery & Kosloski, 2009).

Zusammenfassend zeigt sich, dass bei all jenen Theorien, die Identifikation als
komplexen und variablen Prozess verstehen, das Verstandnis der eigenen Person mit ihren
Aufgaben im Familiensystem eine wichtige Rolle spielt. Geht man von einem Konzept mit
aufeinander folgenden Pflegephasen aus, scheinen diese Aspekte eher in den Hintergrund

zu treten.

Bedeutung und Barrieren der Selbstidentifikation
Bevor in diesem Kapitel auf die Griinde eingegangen wird, die gegen eine Identifikation
oder Benennung als pflegende Angehdérige sprechen, werden im Folgenden einige Aspekte
genannt, die in der Literatur als positiv fir eine Identifikation hervorgehoben werden.

Die Nutzlichkeit der Selbstidentifikation wird, wie dargelegt, in erster Linie
dahingehend hervorgehoben, dass sie eine Voraussetzung zur Inanspruchnahme von
Unterstutzung darstellt (Eifert et al., 2015; Funk, 2021; Montgomery & Kosloski, 2013).
Darlber hinaus wird weiter davon ausgegangen, dass die Selbstidentifikation als
Pflegeperson das Gefuhl einer Zugehdrigkeit und Verbundenheit zu einer bestimmten
Gruppe oder Gemeinschaft auslésen und damit verbunden auch Stress reduzieren kann
(Montgomery & Kosloski, 2009; O'Connor, 2007). Des Weiteren kann mit der
Selbstidentifikation ein neues Selbstverstandnis in dem, was tagtaglich geleistet wird,
entstehen, was eine Form der Anerkennung von aufen mit sich bringen kann (Hensely-
Schinkinger, 2017; Moore & Gillespie, 2014; O'Connor, 2007). Abseits der individuellen
Ebene wird dargelegt, dass erst mit der Identifikation als pflegende Angehoérige eine
gesellschaftliche Sichtbarkeit mdglich ist, da die umfangreichen Tatigkeiten ansonsten im
Verborgenen bleiben (Eifert et al., 2015; Hughes et al., 2013).

Vor diesem Hintergrund sind jedoch eine Reihe von Barrieren der

Selbstidentifikation zu benennen, die einer Identifikation als pflegende Angehdrige
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entgegenstehen. Sie kdnnen den Angehdrigen in Form einer expliziten Ablehnung dieser
Identitat bewusst oder Uberhaupt nicht bzw. nur teilweise bewusst sein. Diese zweite
Gruppe ist nach O'Connor (2007) — zumindest in ihrer Forschung — haufiger anzutreffen:
.For most however, not taking on the caregiving identity was not a conscious decision”
(ebd., S. 168).

Eifert et al. (2015) kommen in ihrer Literaturanalyse zu dem Ergebnis, dass es
mehrere Faktoren gibt, die mit der Entwicklung einer familialen Pflegeidentitat
zusammenhangen. Sie fassen die identifizierten Beitrdge zu diesem Thema in funf Bereiche
zusammen, wobei sie betonen, dass diese nicht immer ausschliellich einem dieser
Bereiche zugeordnet werden koénnen. Die finf Bereiche sind: Rollenibernahme und
Rollenumkehr (,Role Engulfment and Losing Self"), Verlust der gemeinsamen l|dentitat
(,Loss of Shared Identity"), Familienverpflichtungen und Geschlechternormierung (,Family
Obligation and Gender Norming"), Erweiterung der bisherigen Rolle (,Extension of Former
Role") und Entwicklung einer Hauptidentitat (,Master-ldentity®) (ebd., S. 7).

Ein Teil dieser Themen bezieht sich darauf, inwieweit eine Identitat als pflegende:r
Angehorige:r in Beziehung zu anderen ldentitaten (innerhalb der Person) steht, diese
beeinflusst und inwieweit sie durch eine Pflegeidentitat bedroht bzw. gefahrdet werden?. Zu
einer Annahme dieser Identitat und zum Verlust anderer Identitaten kann es z. B. kommen,
wenn die Pflegeaufgaben und die damit verbundenen Belastungen die Person so in
Anspruch nehmen, dass nur noch wenig Zeit flr andere Aktivitadten und Verhaltensweisen
bleibt, die die Person zuvor definiert haben. Fruhere Identitdten kénnen in diesem
Zusammenhang verblassen oder an Bedeutung verlieren. Es wird betont, dass andere
Identitaten unter Druck geraten, wenn der Aufwand gréRer wird und die Pflege zeitlich
und/oder psychisch an Bedeutung gewinnt (Eifert et al., 2015; Funk, 2021).

Ahnlich hierzu ist der Verlust einer gemeinsamen Identitat zu verstehen. Die meisten
pflegenden Angehdrigen haben eine gemeinsame Vergangenheit mit und eine Beziehung
zu der pflegebedirftigen Person. Diese gemeinsame Identitat wird auch als dyadische
Identitat bezeichnet. In der empirischen Praxis zeigt sich dies z. B. darin, dass die
Befragten, wenn sie Uber die Vergangenheit vor oder zu Beginn der Pflegesituation
berichten, von wir oder uns als Paar sprechen. Diese gemeinsame Identitat, deren
Interaktions- und Verhaltensweisen den Beteiligten bekannt sind, kann nicht ohne die
Beteiligten existieren. Wenn die Pflege entsprechend zu Veranderungen der etablierten
Interaktionsmuster flihrt, hat dies Auswirkungen auf die Selbstwahrnehmung des Paares
oder der eigenen Position innerhalb dieser Dyade (Eifert et al., 2015). Mit Blick auf diese

gemeinsame ldentitat deutet sich an, dass dem Verhaltnis zur pflegebedurftigen Person

2 Hinter dieser bzw. den folgenden Annahmen stehen bestimmte Verstéandnisse davon, wie und als
was eine Identitdt zu verstehen ist und wie sich mehrere Identitadten zueinander verhalten.
Aufgrund der Fokussierung des vorliegenden Working Papers kann hierauf jedoch nicht weiter
eingegangen werden.
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bzw. der gemeinsamen Beziehung eine wichtige Rolle im Prozess der Selbstidentifikation
zukommt, wobei sich je nach Beziehung unterschiedliche Herausforderungen ergeben. So
kommt beispielsweise O'Connor (2007) in einer Untersuchung zu dem Ergebnis, dass
Ehepartner:innen die Identitat bzw. Bezeichnung als Pflegeperson explizit aus der Sorge
heraus ablehnten, dadurch die (gewohnte) Beziehung, den:die Ehepartner:iin und die
eigene Position innerhalb dieser Beziehung zu verlieren.

Eng damit verbunden sind auch die bereits angedeuteten Erwartungen, die
(gesamtgesellschaftlich) an bestimmte Personen herangetragen werden. Dazu gehoren
beispielsweise familidare Verpflichtungen sowie geschlechtsspezifische Normen. So
bestehen Annahmen, Uberzeugungen und Werte die festlegen, wie und wer in einer Familie
auf eine Pflegesituation zu reagieren hat (Eifert et al., 2015). Auch wenn sich diese
Pflegevorstellungen zwischen den Familien unterscheiden, gibt es dennoch Gbergreifende,
insbesondere geschlechtsspezifische Vorstellungen dartber, wer diese Aufgaben eher
Ubernehmen sollte (ebd.). Mitunter wird die Ubernahme von Pflege auch von
Ehepartner:innen als selbstverstandliche Aufgabe gesehen, sodass die Pflegetatigkeiten in
dieser Rolle aufgehen. Dafir sprechen auch die Ausfihrungen von Hughes et al. (2013).
Sie legen dar, dass diejenigen, die die Pflege eher aus einer tangentialen (und weniger
selbstverstandlichen) Beziehung heraus Ubernahmen, beispielsweise Geschwister oder
Ex-Partner:iinnen, sich eher als pflegende Angehérige sahen. Dagegen flhlten sich
Ehepartner:innen, von denen erwartet wurde, dass sie die Pflegeidentitdt Gbernehmen,
nicht immer wohl dabei (ebd.).

In der Literatur werden weitere Grunde genannt, die eine Selbstidentifikation
erschweren konnen und mit den bereits skizzierten Aspekten zusammenhangen. So weist
beispielsweise Hensely-Schinkinger (2017) darauf hin, dass auch die Art der Erkrankung
der pflegebedlrftigen Person diesbezlglich relevant sein kann. So erfolgt der
Identifikationsprozess bei langsam fortschreitenden Symptomen und Erkrankungen teils
»nur stiickchenweise, was ein Erkennen wiederum erschwert® (ebd., S. 17).

Ein weiterer Aspekt, der zu einer (aktiven) Ablehnung flihren kann, ist die negative
Konnotation von Pflege allgemein bzw. von pflegenden Angehdrigen und Pflegebedurftigen
selbst. Die hohe Bedeutung gréfitmoglicher Autonomie sowie die negative Konnotation von
Abhangigkeit (u. a. Briickner, 2011), kébnnen dazu fihren, dass sich Angehdérige bewusst
gegen die Selbstidentifikation entscheiden. Auch die skizzierte Sorge vor einer Reduktion
auf diese eine ldentitat kann zur Ablehnung fihren (Hensely-Schinkinger, 2017 mit Verweis
auf Hughes et al., 2013; Henderson, 2001; Lloyd, 2006; Molyneaux et al., 2011).

Damit zusammenhangend kann es vorkommen, dass pflegende Angehdrige
versuchen, die pflegebedlrftige Person zu schitzen und deshalb das Ausmaly der
informellen Pflege, die sie leisten, verheimlichen. Dies fihrt dazu, dass die Angehdrigen

weder von der gepflegten/unterstitzen Person noch von Personen aullerhalb des
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Netzwerks soziale Anerkennung fur ihre Tatigkeit erhalten (Moore & Gillespie, 2014).
Werden die Téatigkeiten nicht nach aufien sichtbar, entfallt zudem die bereits in ihrer
Bedeutung dargestellte Interaktion und Auseinandersetzung mit Personen aulierhalb des
Netzwerks (Kapitel 5.1.3). Mitunter kann die Bezeichnung auch von der pflegebedurftigen
Person explizit abgelehnt werden, weil damit die persdnliche Beziehung birokratisiert oder

zumindest formalisiert wird (Hughes et al., 2013).

Herausforderungen fiir die Forschung und benannte Handlungsempfehlungen
Wahrend im folgenden Abschnitt der Umgang mit den genannten Barrieren thematisiert
wird, werden aus einer Forschungsperspektive auch Grenzen dahingehend deutlich, dass
Personen, die sich selbst nicht als pflegende Angehdrige sehen oder identifizieren, kaum
oder gar nicht als pflegende Angehdrige fur empirische Studien rekrutiert werden kénnen.
Dementsprechend konnen sie z. B. in Interviews nur retrospektiv Uber den Beginn der
Pflege berichten. FUr zukunftige Forschungen sieht Funk (2021) deshalb die
Herausforderung, diesen Prozess zu begleiten, um tiefgehende Ergebnisse hierzu zu
erhalten.

Obwonhl, wie dargelegt, in vielen Studien die Bedeutung der Selbstidentifikation
hervorgehoben wird, u. a. weil ein Zusammenhang mit einer erhdhten Inanspruchnahme
von Unterstlitzung gesehen wird, wird es als sehr kritisch angesehen, wenn Menschen
(gegen ihren Willen) aufgefordert werden, diese Identitdt anzunehmen. Dies kann zu
negativen Ambivalenzen und Emotionen flhren. Gleichzeitig kann eine (zu) starke
Identifikation des:der Pflegenden das Identitatsgefiihl des:der Pflegebedlrftigen
untergraben (Eifert et al., 2015; Funk, 2021; O'Connor, 2007). Unter anderem deshalb
fokussieren sich Handlungsempfehlungen auch darauf, bestehende |dentitaten, die durch
den Pflegebeginn gefahrdet werden kdnnten, zu starken und damit zu schitzen (Eifert et
al., 2015; Funk, 2021).

So weist Funk (2021) vor dem Hintergrund vorliegender Forschungsergebnisse
darauf hin, dass Programme zur Unterstitzung pflegender Angehdriger sowohl auf
diejenigen ausgerichtet sein sollten, die sich als pflegende Angehoérige identifizieren, als
auch auf diejenigen, die eine solche Bezeichnung (bewusst) ablehnen (ebd.).

Mit Blick auf den bereits erwahnten geringen Forschungsstand in diesem Bereich,
insbesondere im deutschsprachigen Raum (Hensely-Schinkinger, 2017), wird in der
Literatur auf weiteren Forschungsbedarf zu dieser Thematik hingewiesen. Hier geht es
darum, die Diskrepanzen in der bisherigen Forschung zu beseitigen und deshalb mit
unterschiedlichen Methoden die Prozesse sowie Auswirkungen der Selbstidentifikation in
und mit verschiedenen Gruppen zu untersuchen (Funk, 2021). Dartber hinaus sieht Funk
(ebd.) einen qualitativen Forschungsbedarf darin, zu untersuchen, wie sich die
Selbstidentifikation von Pflegenden in Gesprachen Uuber ihre Biografie bzw. ihren

Lebenslauf ausdriickt.
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3 Forschungsdesign
Zur Beantwortung der genannten Forschungsfragen wurde auf Daten aus dem bereits
erwahnten Forschungsprojekt Digitale Versorgungsanwendungen (DiVa) zurlickgegriffen.
Im Rahmen dieses Projektes wurde der Frage nachgegangen, inwieweit die Nutzung einer
digitalen Versorgungsloésung von pflegenden Angehérigen und ihrem persénlichen
Netzwerk als Unterstlitzung im Pflegealltag wahrgenommen wird. Ziel des Projektes war
es, explorative Einblicke in die Potenziale und Herausforderungen einer marktreifen
digitalen Anwendung unter alltagsnahen Bedingungen zu geben (Hudelmayer, Schitz &
zur Kammer, 2023; Hudelmayer, zur Kammer & Schitz, 2023; Schitz & Hudelmayer, 2023;
zur Kammer et al., 2023).

Die folgenden Kapitel skizzieren den Prozess der Datenerhebung und -auswertung,
wobei ein besonderer Fokus auf den Analysen liegt, die explizit fir das vorliegende
Working-Paper durchgefuhrt wurden. Das Kapitel schliel3t mit einer Darstellung der

Grenzen der Untersuchung, um die Limitationen transparent darzulegen.
3.1 Datenbasis und Datenerhebung

Die Datenerhebung erfolgte in zwei Feldphasen. In beiden Phasen wurden qualitative,
leitfadengestitzte Interviews mit pflegenden Angehdrigen gefuhrt, die sich freiwillig auf
einen Aufruf zur Teilnahme gemeldet hatten. Im Anschluss an das erste Interview erhielten
die Teilnehmenden einen Zugang zu einer App, die Angehdrige bei der Organisation und
dem Zugang zu pflegerelevanten Informationen im Alltag unterstitzen soll. Sie konnten
diese Uber einen Zeitraum von drei bis finf Monaten nutzen, bevor sie in einem weiteren
Interview (Phase 2) Uber ihre Erfahrungen, Herausforderungen und Nutzungshindernisse
berichten konnten (Kapitel 1). Fir die vorliegende Arbeit wurde vor allem auf die erste
Interviewphase zuriickgegriffen, in der die aktuelle pflegebezogene Alltagsgestaltung und
die damit verbundenen Herausforderungen im Vordergrund standen. Ein Abschnitt
thematisierte den Beginn der Pflege, die Entscheidung und Motivation zur
Pflegetibernahme sowie die Entwicklung und Veranderung der Pflegesituation seit deren
Beginn. Fur die Interviews wurde von drei wissenschaftlichen Mitarbeiter:innen fir jede
Phase ein Leitfaden erstellt, der im Interview nach dem Prinzip der Offenheit (Stribing,
2018) jeweils an die individuelle Situation der Interviewpartner:innen angepasst wurde.

Die Teilnehmenden wurden zwischen September und Oktober 2022 insbesondere
in der Region Kempten Uber Flyer, E-Mails der 6rtlichen Hochschule, lokale Zeitungen,
Multiplikator:innen aus dem Bereich Pflege und Altenhilfe, aber auch Uberregional Gber
soziale Medien und eine Projektwebseite rekrutiert.

Im Rahmen des Aufrufs zur Teilnahme wurde die Zielgruppe nicht direkt als
pflegende Angehérige angesprochen, sondern die Pflegetatigkeit und die Mdoglichkeit der
Unterstitzung dabei in den Mittelpunkt gestellt. Entsprechend war der Studienflyer mit
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»otudie zur digitalen Unterstitzung lhres Pflegealltags® betitelt. Vor dem Hintergrund der
vorliegenden Forschungsfrage ist daher davon auszugehen, dass nur solche Personen auf
den Aufruf aufmerksam wurden, die ihre Unterstitzungstatigkeit als Pflege wahrnahmen.
Eine Konkretisierung dieses Begriffs wurde in den Teilnahmebedingungen der Studie
vorgenommen. Um ein enges Pflegeverstandnis zu vermeiden, wurden Beispiele genannt:
~oie beteiligen sich regelmallig an der Pflege (z. B. Unterstlitzung im Haushalt, beim
Einkaufen, Begleitung zu Behdrden, regelmaRige Besuche)“. Explizit wurde in diesem
Zusammenhang auch betont, dass das Vorliegen einer Pflegestufe keine Voraussetzung
fur die Teilnahme darstellt. Mit diesen Ausflihrungen wurde zwar verdeutlicht, dass eine
formale Bezeichnung der Tatigkeit als Pflege keine Voraussetzung zur Teilnahme darstellt,
dennoch wurden nur Personen angesprochen, die unterstitzende Tatigkeiten fir eine
Person erbringen und diese selbst als Pflege bezeichnen. Personen, die sich nicht als
Pflegende identifizieren oder ihre Tatigkeit z. B. nur als Unterstitzung verstehen, sind somit
nicht im Sample enthalten. Auf diesen Wegen erklarten sich 18 pflegende Angehdrige
bereit, an der Studie teilzunehmen. Aus dieser Gruppe nahmen 16 Angehorige an beiden
Interviews teil, sodass flir die vorliegende Auswertung auf Daten aus 34 Interviews
zuruckgegriffen werden konnte. Bei den Teilnehmer:iinnen handelte es sich fast
ausschlieBlich um Tochter, die einen oder beide Elternteile unterstlitzten oder pflegten.
Unter ihnen befand sich darlber hinaus ein Sohn, der seine Mutter pflegte und ein weiteres
Interview wurde mit einer Person geflihrt, die regelmafig ihre Nachbar:innen unterstitzte.
Die Teilnehmer:innen waren mehrheitlich zwischen 45 und 65 Jahre alt und lebten
Uberwiegend mit ihren pflegebedurftigen Eltern, die zwischen 65 und 95 Jahre alt waren,
zusammen oder in unmittelbarer Nahe zu ihnen. Drei der Teilnehmenden hatten einen
Anfahrtsweg von 1 bis 2,5 Stunden und kénnen somit als Distance Caregiver bezeichnet
werden (Franke et al., 2020). Eine ausfuhrliche Beschreibung und Reflexion der
Interviewsituation findet sich im Abschlussbericht des Forschungsprojektes DiVa von
Schitz und Hudelmayer (2023).

3.2 Auswertungsstrategie

Alle Interviews wurden aufgezeichnet und anschlieBend transkribiert, wodurch die
Voraussetzung fur eine detaillierte Auswertung geschaffen wurde (Mayring, 2015). Alle
Daten, die Riickschlisse auf die Interviewpartner:iinnen sowie deren soziales Umfeld
zulieRen, wurden anonymisiert. Uber ein Kirzel war es mdglich, das erste und zweite
Interview einer Person miteinander zu verknlpfen.

Die Auswertung erfolgte in Anlehnung an die inhaltlich strukturierende qualitative
Inhaltsanalyse nach Kuckartz (2018). Durch die Kombination von induktiven und deduktiven
Kategorien kann die Auswertung sowohl den Forschungsstand berticksichtigen als auch
neue, flr die Fragestellung relevante Aspekte erfassen und herausarbeiten (Kuckartz,
2016, 2018; Mayring, 2015).
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Fir die Auswertung der vorliegenden Arbeit wurden insbesondere die deduktiven
Kategorien Pflegebiografie, pflegerelevante Tatigkeiten und Belastungen sowie die induktiv
aus dem Material entwickelten Kategorien: Ressourcen, Begrindung der eigenen
Pflegeibernahme und Unterstitzungsnetzwerk herangezogen. Da die dieser Arbeit
zugrunde liegende Forschungsfrage nicht explizit Anlass der Datenerhebung war, sondern
sich ihre Bedeutung erst im Verlauf der Auswertung und mit Blick auf die Ergebnisse
herauskristallisierte, wurde das gesamte und bereits codierte Material explizit vor dem
Hintergrund dieser Fragestellung gesichtet und relevante Textstellen mit Memos versehen
und erneut codiert. Dabei wurden insbesondere vergleichende Auswertungen, z. B.
zwischen der Gruppe mit schleichendem und plétzlichem Pflegeeintritt, vorgenommen.

Fir die jeweiligen Auswertungsschritte wurde ein Kodierleitfaden entwickelt, der
eine Definition, eine Kurzbeschreibung und ein Ankerbeispiel der jeweiligen Kategorien und
Subkategorien enthalt und insbesondere Abgrenzungen zu anderen Kategorien hervorhebt.
Die Auswertung wurde von vier Projektmitarbeitenden mit Hilfe der computergestitzten
Software MAXQDA 2022 durchgeflhrt.

3.3 Grenzen der Untersuchung

Das vorliegende Working Paper weist Grenzen auf, die an dieser Stelle transparent
dargestellt werden sollen, um dem Anspruch der Kontextualisierung und kritischen
Bewertung der Daten gerecht zu werden (Przyborski & Wohlrab-Sahr, 2021).

Zunachst ist darauf hinzuweisen, dass die Daten nicht explizit zur Untersuchung der
Fragestellungen erhoben wurden, die im Rahmen dieses Working Papers im Vordergrund
stehen. Die Initiative, diesen Prozess ndher zu betrachten, ergab sich insbesondere aus
den Ergebnissen, die die Bedeutung des Pflegebeginns hervorheben (Hudelmayer, Schitz
& zur Kammer, 2023; Schitz & Hudelmayer, 2023; Kapitel 1). Die Mdoglichkeit, die
vorhandenen Daten mit Fokus auf diese Pflegephase auszuwerten und damit eine in den
vorangegangenen Auswertungen identifizierte Forschungslicke direkt aufzugreifen, hat zur
Folge, dass sich in den Interviews unterschiedlich umfangreiche Berichte und Aussagen zu
den entsprechenden Themen finden lassen. Da sich die Relevanz des Pflegeeinstiegs flr
den weiteren Pflegeverlauf erst im Rahmen der Auswertung herausstellte, wurden hierzu
keine systematischen Fragen in den Leitfaden aufgenommen. Obwohl der Themenbereich
in allen Interviews angesprochen wurde, ist durch das Fehlen einer konkreten Frage dazu
im Interviewleitfaden eine Vergleichbarkeit der Aussagen der jeweiligen
Interviewpartner:innen kaum maglich.

Weitere Grenzen beziehen sich auf das Sample der Untersuchung. So konnten,
trotz intensiver Rekrutierungsbemihungen, keine alteren Pflegenden bzw.
Ehepartner:innen der pflegenden Angehorigen rekrutiert werden, obwohl Ehefrauen —

neben erwachsenen Kindern — die grof3te Gruppe der pflegenden Angehdrigen darstellen
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(Hielscher et al., 2017). Die Ergebnisse geben daher nur Auskunft (ber eine bestimmte
Gruppe pflegender Angehdriger: die Kinder bzw. Tochter.

Im Hinblick auf die Forschungsergebnisse bzw. deren Interpretation ist zudem zu
betonen, dass das Forschungsdesign so angelegt war, dass sich die pflegenden
Angehdrigen freiwillig fir die Teilnahme an der Studie meldeten, in der sie konkret als
solche angesprochen wurden. Diese Auswahl der Interviewpartner:innen hat zur Folge,
dass sie beispielsweise Uber den Prozess der Selbstidentifikation nur retrospektiv berichten
kénnen. Diese Einschrankung ist jedoch kein Alleinstellungsmerkmal dieser Studie,
sondern eine Herausforderung, die auch im Rahmen des Forschungsstandes als Grenze
zu diesem Bereich thematisiert wird. Als weiterer Forschungsbedarf wird daher die
Notwendigkeit hervorgehoben, diesen Prozess durch zukinftige qualitative Forschung zu
begleiten (Funk, 2021).

Wie in Kapitel 4 skizziert und beispielsweise auch von Kaspar et al. (2019) in ihrer
Mixed-Methods-Studie herausgearbeitet, ist im Hinblick auf die Grenzen der Untersuchung
darauf hinzuweisen, dass die exemplarischen Wege in die Pflege (plétzlich und
schleichend), wie sie in der Ergebnisdarstellung vergleichend nebeneinander gestellt
werden, nur theoretisch klar zu trennen sind. In den Interviews fanden sich teilweise auch
Kombinationen dieser beiden Konstellationen.

Abschlielend wird an dieser Stelle nochmals betont, dass es sich im Rahmen der
Studie um ein qualitatives Forschungsdesign und damit um ein kleines Sample handelt. Die
Studie hat daher weder den Anspruch noch die Méglichkeit, représentative Aussagen Uber
die Zielgruppe oder hinsichtlich der untersuchten Themen zu treffen. Der in mehreren
Kapiteln skizzierte und im Folgenden naher ausgefihrte Forschungsbedarf zeigt jedoch

zahlreiche Anknipfungspunkte und Forschungsliicken fiir weitere Untersuchungen.

4 Darstellung der Ergebnisse
Vor dem Hintergrund der Ausgangsfragen dieses Working Papers, wie pflegende
Angehorige zu diesen werden, wie der Prozess der Pflegetibernahme verlauft und wann
sie sich selbst als pflegende Angehdrige identifizieren, zeigen sich deutliche Unterschiede
zwischen der Gruppe, deren Einstieg in die Pflege plétzlich, ,von heute auf morgen® (T8_21)
erfolgt und der Gruppe, die den Einstieg in die Pflege retrospektiv als schleichend, teilweise
Uber Jahre hinweg, wahrnimmt. Im Rahmen der Studie berichtete ca. die Halfte der
Teilnehmenden retrospektiv den Pflegebeginn als eher schleichend erlebt zu haben; die
andere Halfte beschrieb diesen als plétzliches Ereignis.

Diese beiden Gruppen, die auch in der Literatur haufig unterschieden werden
(Kapitel 2; Kaspar et al., 2019), lassen sich nur theoretisch klar voneinander trennen. In den
Ausfuhrungen der Interviewpartneriinnen verdeutlicht sich, dass ein Teil der

Studienteilnehmenden nicht eindeutig einer dieser Gruppen zugeordnet werden kann.
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Vielmehr wird in den Erzahlungen ein individueller Weg in die Pflege sichtbar, der als
Kombination dieser beiden Gruppen gesehen werden kann. So schildert eine
Interviewpartnerin, dass sie zu Beginn der Pflege ihre Mutter Schritt fir Schritt bei
einzelnen, kleineren Tatigkeiten im Haushalt unterstitzte, ein Sturz und eine damit
einhergehende plétzliche Verschlechterung des Gesundheitszustandes jedoch zu einer
plétzlichen Pflegesituation fuhrte. Dieses Beispiel verdeutlicht, dass der scheinbar plétzlich
eintretenden  Pflegebedirftigkeit bereits ein  geringerer  Unterstitzungsbedarf
vorausgegangen ist. Dennoch wird in den folgenden Ausfihrungen auf diese
Differenzierung zwischen plétzlichem und schleichendem Pflegeeintritt zurlickgegriffen, um
deren Charakteristika herauszuarbeiten.

Vor diesem Hintergrund wird die bereits thematisierte Frage relevant, was unter dem
Begriff Pflege verstanden wird und welche Aufgaben dieser umfasst. In der Studie wurde
den Interviewpartner:innen zu Beginn das Verstandnis des Pflegebegriffs offen gelassen.
Sie wurden in einer erzahlgenerierenden Frage gebeten, ihre Tatigkeiten im Rahmen der
Pflege zu beschreiben. Im Verlauf des Interviews wurde jedoch von den Interviewer:innen
thematisiert, dass im Rahmen der Forschung ein Erkenntnisinteresse an einem weiten
Verstandnis von Pflege besteht und somit unter Pflege auch Tatigkeiten verstanden
werden, die Uber die Unterstitzung im Rahmen der sogenannten Hands-on-Tatigkeiten
hinausgehen (Auth et al., 2018; Franke et al., 2019; Hielscher et al., 2017).

4.1 Wahrnehmung des Pflegebeginns: Schliisselereignisse und schleichender
Prozess
Wie bereits in vorherigen Kapiteln angedeutet, stellt sich hinsichtlich des Pflegebeginns die
Frage, wer diesen definiert und ob er nicht mit der eigenen Identifikation als pflegende:r
Angehdrige:r gleichzusetzen ist. Neben der subjektiven Zuschreibung der Betroffenen,
welcher im Rahmen der qualitativen Forschung eine hohe Bedeutung beigemessen wird,
indem den Interviewpartneriinnen die Mdoglichkeit gegeben wird, Problemstellungen
innerhalb ihres Relevanzsystems aus ihrer eigenen Perspektive darzustellen (Przyborski &
Wohlrab-Sahr, 2021), werden in den vorliegenden Ausfuhrungen hierzu weitere Aspekte
bertcksichtigt. Insbesondere in der Gruppe der Angehérigen, deren Pflegeeinstieg eher
langsam erfolgte, wird deutlich, dass sie im Rickblick auf den Pflegeeinstieg beschreiben,
sich zu bestimmten Zeitpunkten noch nicht als pflegende Angehérige wahrgenommen zu
haben, sich aber retrospektiv zu diesen Zeitpunkten bereits als pflegende Angehdrige
bezeichnen wirden. Dabei benennen sie Hirden, die einer solchen Identifikation
entgegenstanden (Kapitel 4.7), obwohl sie aus heutiger Perspektive auch damals schon
pflegende Angehérige waren. Eine Interviewpartnerin formuliert hierzu: ,weil das so
schleichend geht, ist es schwierig flir mich, ehrlich gesagt so festzustellen, aber bestimmt

(-.), weil3 ich nicht (..) sechs, sieben Jahre so was* (T19_5).
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Vor diesem Hintergrund wird aus einer qualitativen Forschungsperspektive die
offene Erzahlaufforderung, wie es zur Pflegesituation gekommen ist, als Ausgangspunkt
genutzt, um aus den Erzahlungen Rickschliisse zu ziehen, welche Aspekte aus heutiger
Perspektive als entscheidend flir das Zustandekommen der Pflegelibernahme gesehen
werden. Dadurch konnen sich Sinn- und Relevanzstrukturen, wie sie sich fir die
Interviewpartner:innen ergeben, verdeutlicht werden.

In der Gruppe der Teilnehmenden, die von einem plétzlichen Eintritt in die Pflege
berichten, beginnt die Pflegelibernahme meist mit einer plétzlichen Verschlechterung des
Gesundheitszustandes der pflegebedirftigen Person. Ausgeldst durch einen Sturz, einen
Schlaganfall oder eine schwerwiegende Diagnose entsteht ein unerwarteter
Unterstutzungsbedarf. Wahrend ein Teil der Interviewpartner:innen bereits Jahre zuvor
entschieden hatte, dass sie im Falle einer Pflegebedurftigkeit die Pflege (mit)ibernehmen
wurden, entscheidet sich ein anderer Teil erst zum Zeitpunkt der gesundheitlichen
Beeintrachtigung fur die Unterstitzung der Eltern. Diese Teilnehmer:innen identifizieren
sich in diesem Zusammenhang ab diesem Moment als pflegende Angehdrige.

Bei einem schleichenden Beginn hingegen nimmt der Unterstlitzungsbedarf
langsam und teilweise unbemerkt zu. Haufig steht dabei nicht primar eine spezielle
Erkrankung im Vordergrund, sondern beispielsweise Beeintrachtigungen der Beweglichkeit
oder eine zunehmende Kraftlosigkeit, sodass eine Unterstitzung im Haushalt aus der
Perspektive eins/mehrerer Akteur:innen erforderlich erscheint. Auch Erkrankungen, die
einen langsamen Verlauf haben kdnnen, wie beispielsweise eine Demenz, sind in dieser
Gruppe zu finden. Eine Teilnehmerin schildert hierzu, dass sie beispielsweise eine
Veranderung und einen damit verbundenen Unterstutzungsbedarf bei ihrer Mutter
feststellte, jedoch erst ein Jahr spater eine mogliche Demenzerkrankung damit assoziierte:
LAber irgendwas stimmt mit meiner Mutter nicht, bis wir dann dachten ,Mensch, es kbnnte
eine Demenz sein’, ist ein Jahr vergangen® (T20_5).

Zwei Teilnehmende schildern auch, dass die aktuelle Pflegesituation durch den Tod
des:der Ehepartner:iin der nun pflegebedirftigen Person akut wurde bzw. die
Pflegesituationen nahtlos ineinander Ubergegangen sind. In beiden Konstellationen
pflegten und unterstiitzten sich die Eltern gegenseitig. Dabei verdeutlicht sich, dass die
Eltern, auch wenn beide stark eingeschrankt sind, sich als Team gut aufeinander einstellen
und den jeweiligen Unterstitzungsbedarf des:der anderen gut kompensieren bzw.
abdecken konnten. Eine Teilnehmerin schildert dies mit folgenden Worten: ,Na, das ist so
ein Blinder, ein Tauber und ein Stummer. (lacht) Also nach dem Prinzip. Also die Mama
hort sehr, sehr schlecht [...] aber kopfmél3ig echt auf der Héhe und die ist tiptop [...] Beim
Papa, der hat jetzt keine Kampf-Demenz, aber doch eine Demenz einfach, wo er alleine
nicht sein kann. [...] Und jeder macht da ein Stiick weit etwas fiireinander* (T7_5). Mit dem

Tod eines Elternteils bricht dieses in sich funktionierende System dann zusammen, was
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dazu fuhrt, dass die Kinder bzw. die Studienteilnehmer:innen, die ihre Eltern bis dahin nur
wenig unterstitzten, sich ab diesem Zeitpunkt starker in die Pflege einbringen und sich
rickblickend ab diesem Zeitpunkt auch als pflegende Angehorige definieren: ,Also fiir
meine Mama kann ich es insofern dominant sagen, dass es natlirlich nach dem Tod vom
Papa ging es dann ausschlie3lich um die Mama sozusagen. Davor ist es ein bisschen
diffuser” (T19_5).

4.2  Art der Tatigkeiten zu Beginn der Unterstiitzung und Pflege

Vor dem Hintergrund dieser kurz skizzierten unterschiedlichen Ausgangssituationen des
Pflegebeginns zeigen sich auch Unterschiede in Bezug auf die Tatigkeiten, die die
Angehdrigen zu Beginn der Pflege Ubernehmen. So zeigen die Interviewauswertungen,
dass, wahrend die Teilnehmenden bei plétzlichem Pflegebeginn haufig von Anfang an
direkt pflegerische, sogenannte Hands-on-Tatigkeiten ibernehmen, die andere Gruppe zu
Beginn eher kleinere hauswirtschaftliche Tatigkeiten Ubernimmt. So beschreibt eine
Teilnehmerin, dass sie nach und nach die Wasche der Eltern zum Waschen mit nach Hause
genommen und Einkaufe erledigt hat. Auch das Putzen der Wohnung oder die Begleitung
zu wichtigen Terminen wurden in diesem Zusammenhang immer wieder genannt.
Hervorzuheben ist dartber hinaus, dass das Leisten von Gesellschaft sowie die Mdglichkeit
zur gesellschaftlichen Teilhabe als Tatigkeiten ausschlie3lich von Personen dieser Gruppe
benannt werden. Der soziale bzw. gesellschaftliche Ruckzug der Eltern wird hier als
Ausloser fur einen ersten Unterstitzungsbedarf gesehen.

Es lassen sich aber auch Tatigkeiten identifizieren, die von Angehdrigen beider
Gruppen dbernommen werden. Dazu gehért z. B. die Informationsbeschaffung,
insbesondere zu gesetzlichen Leistungen oder zur medizinischen Versorgung. Bei der
Gruppe, deren Pflegeeinstieg als eher schleichend beschrieben werden kann bzw. die sich
(noch) nicht als pflegende Angehdrige definieren, kann es sich um die Suche nach
Erklarungen flr die irritierenden Verhaltensweisen der Eltern handeln oder um erste
Uberlegungen, welche Aufgaben nun fir die alter werdenden Eltern (ibernommen werden
sollen. Auch die Organisation und zum Teil die Begleitung zu Terminen Ubernehmen die

Akteur:innen beider Gruppen.
4.3 Verteilung der Aufgaben innerhalb des Pflegenetzwerks

Wie dargelegt, entstehen mit einem zunehmenden Unterstlitzungs- bzw. Pflegebedarf
Aufgaben, die im Kontext der hauslichen Pflege neu bzw. zusatzlich anfallen und von den
Angehorigen Ubernommen bzw. organisiert werden missen®. Im Hinblick auf die Gruppen
des plétzlichen und schleichenden Einstiegs verdeutlichen sich Unterschiede hinsichtlich

der Verteilung der Aufgaben im privaten Netzwerk.

3 Dabei kann es Unterschiede geben, wer welche Tatigkeiten als notwendig identifiziert. Aufgrund
des begrenzten Rahmens kann in dieser Studie nicht naher darauf eingegangen werden.
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Die Interviewpartner:innen, die von einem plétzlichen Einstieg in die Pflege
berichten, schildern, dass die plétzlichen Veranderungen als eine Ausnahmesituation
wahrgenommen wurden. Von einem auf den anderen Tag fallen viele Tatigkeiten an, die
von den Interviewpartner:innen als Pflegetétigkeiten wahrgenommen und bezeichnet
werden. Diese neu entstandenen Aufgaben werden tendenziell eher unter den Beteiligten
aufgeteilt. Obwohl die Verteilung der Tatigkeiten innerhalb der potenziellen
Unterstutzungsnetzwerke von verschiedenen Faktoren abhangt, wie z. B. der Entfernung
zu den Eltern und der Beziehung zu den Pflegebedirftigen, scheint die Vielzahl der
Tatigkeiten, die plétzlich anfallen und auf die niemand vorbereitet ist, dazu zuflihren, dass
sich mehrere Mitglieder des Netzwerks angesprochen fihlen und prifen, welchen Beitrag
sie leisten kdnnen.

Im Gegensatz zu dieser Beschreibung fallen bei einem langsamen Einstieg in die
Pflege die Tatigkeiten nach und nach an. Wie an anderer Stelle noch naher erlautert wird,
sind sich die Angehdrigen zum Teil unsicher, flr welche Aufgaben sie sich verantwortlich
fuhlen (mulssen) und welche Aufgaben die Eltern selbst (noch) Ubernehmen kdnnen. In
diesem Sinne sind sowohl die Aufgaben unklar als auch die Identifikation der Angehdrigen
selbst. Identifizieren sie sich z. B. nicht als pflegende Angehérige oder werden die Eltern
entsprechend nicht als pflegebediirftig wahrgenommen, erscheint es auch schwieriger, die
anfallenden Aufgaben zu konkretisieren und entsprechend zu verteilen. Durch die fehlende
Benennung als Pflege scheint es kein Phdnomen zu geben, das aufgeteilt werden kann.
Da die Aufgaben in diesen Konstellationen eher schrittweise anfallen, kann es auch
schwieriger sein, den Zeitpunkt zu identifizieren, ab dem Unterstitzung von weiteren
Angehdrigen, beispielsweise Geschwistern, bendtigt wird. Die rdumliche Distanz bzw. die
Beziehung zu den Eltern spielt vor allem in der frGhen Phase der Unterstitzung eine
wichtige Rolle. So scheinen Angehdrige, die haufiger vor Ort sind, eher in der Lage zu sein,
einen Unterstitzungsbedarf zu erkennen, z. B., dass die Reinigung der Wohnung den
Eltern schwerfallt. Die Kinder erledigen dies entsprechend nebenbei, wenn sie
vorbeischauen und sehen dies zum Teil nicht als Pflege an. So tGibernehmen sie im Laufe
der Zeit immer mehr Aufgaben.

Zusammenfassend zeigt sich, dass bei einem plétzlichen Pflegeeinstieg, die
unerwartet anfallenden Aufgaben, auch aufgrund des plétzlichen Umfangs, eher auf
mehrere Angehdrige verteilt werden. Die Ausnahmesituation scheint zuvor etablierte
innerfamilidre Muster der Verantwortungsibernahme aufler Kraft zu setzen. Dagegen
scheinen sich diese bei einem langsamen Anstieg des Unterstitzungsbedarfs eher zu
verfestigen und Personen, die bereits eher in die Pflege eingebunden sind bzw. sich
verantwortlich flhlen, die anfallenden Aufgaben selbst zu Gbernehmen, nehmen nach und

nach mehr Tatigkeiten an. Dies kdnnte u. a. auf die Art der Tatigkeit zurtiickgefuhrt werden.
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So sind die Tatigkeiten bei einem schleichenden Einstieg eher im hauswirtschaftlichen
Bereich angesiedelt. Diese werden seltener als klassische Pflege wahrgenommen.

Die mit einem plétzlichen Pflegebeginn einhergehende Aufhebung etablierter
Gewohnheiten innerhalb der Familie, in der sich beispielsweise nach einem Sturz alle
Kinder des:der Pflegebedulrftigen an der Unterstitzung beteiligen, scheint zumindest in
manchen Familienkonstellationen jedoch nur vorubergehend zu sein. Wahrend der
plétzliche Beginn als Ausnahmesituation wahrgenommen wird, fallen die Familien teilweise
wieder in gewohnte Muster zurlick, sobald sich die Situation bessert bzw. Routine einkehrt.
Dies zeigt sich exemplarisch in der Aussage einer Interviewpartnerin: ,das [ist] ein bisschen
schwierig gestaltet, weil sich im Grunde die frilheren Beziehungs- und
Machtkonstellationen, sage ich mal, innerhalb dieser Familie wieder einzustellen begonnen

haben. [...] Und es wieder in so in die friiheren Bahnen zuriickkehrt‘ (T2_3-5).
4.4 Inanspruchnahme von professioneller Unterstiitzung

Wahrend im vorherigen Abschnitt die Aufgabenverteilung innerhalb des privaten Netzwerks
im Vordergrund stand, geht es in diesem Abschnitt um Unterschiede und Gemeinsamkeiten
bei der Inanspruchnahme professioneller Unterstiitzung. Dabei zeigt sich, dass die Gruppe
der plétzlich Pflegenden von Anfang an ein hoheres Mal} an professioneller Unterstiitzung
in Anspruch nimmt. Die Interviewpartner:innen, die dieser Gruppe zugeordnet werden
konnen, nehmen eher einen Pflegedienst, Tagespflege und Unterstiitzung durch
sogenannte Live-Ins* in Anspruch. Dies kann einerseits darauf zurlickgefiihrt werden, dass
diese Gruppe wie dargelegt von Beginn an insbesondere Hands-on-Tatigkeiten Gbernimmt,
fur welche eher professionelle Unterstitzung in Anspruch genommen wird. Andererseits
scheint es aber auch so zu sein, dass die Interviewpartner:innen, die langsam in die Pflege
einsteigen und nach und nach immer mehr und zum Teil auch pflegerische Tatigkeiten
Ubernehmen, auch langfristig weniger professionelle Pflege in Anspruch nehmen.
Dementsprechend beschaftigt sich die Gruppe mit plétzlichem Eintritt von Anfang
an eher mit der Organisation einer geeigneten Pflegeform. Mit dem plétzlichen Eintritt und
der dargestellten Uberforderung informieren sie sich u. a. Uber Pflegeheime und ziehen
teilbetreute Einrichtungen in Betracht. Die Angehdrigen, die nach und nach immer mehr
Aufgaben Ubernehmen, erwéhnen solche Uberlegungen oder Recherchen nach méglichen
stationaren Einrichtungen zu Beginn nicht. Sie thematisieren vielmehr, dass sie es den
Eltern ermdglichen wollen, so lange wie moglich zu Hause zu altern und zeigen sich
unsicher, wann der richtige Zeitpunkt fir einen solchen Schritt ist: So berichtet eine

Interviewpartnerin Gber ihre Kommunikation mit einer stationaren Pflegeeinrichtung: ,Da [im

4 Mit Verweis auf Aulenbacher et al. (2021) definieren Schabram und Freitag (2022) unter der
Bezeichnung Live-ins Personen, ,die im Privathaushalt beschaftigt sind und dort auch wohnen [...].
Der Begriff stammt aus dem Englischen und verweist auf die Ubereinstimmung von Arbeits- und
Wohnort. Gangig sind auch die Bezeichnungen 24-Stunden-Betreuungskraft oder einfach
Pflegekraft” (Schabram und Freitag 2022, S. 15).
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Pflegeheim] muss ich jedes Jahr im Januar Bescheid sagen, ob er noch [zu Hause] bleiben
soll oder nicht. Und seit sieben Jahren schicke ich denen immer regelméfig diese E-Mail.
Noch geht es danke“ (T20_53). Im Verlauf der Pflege werden Uberlegungen zu stationaren
Einrichtungen in Einzelfallen und im Zusammenhang mit solchen Ereignissen thematisiert,
die einen starken Einschnitt in die Pflegesituation darstellen. Beispielsweise eine
(plétzliche) Verschlechterung des Zustands der pflegebedirftigen Person oder eine

Belastung des:der pflegenden Angehdrigen.
4.5 Herausforderungen zu Beginn der Pflege

Auch im Hinblick auf die Herausforderungen, mit denen die Teilnehmenden konfrontiert
sind, zeigen sich sowohl Unterschiede als auch Gemeinsamkeiten zwischen den beiden
Gruppen. So wird in der Gruppe mit plétzlichem Pflegeeinstieg insbesondere die
Geschwindigkeit, mit der die Anforderungen an sie gestellt werden, als belastend erlebt.
Eine der Teilnehmer:innen fasst dies wie folgt zusammen: ,Was super krass war und ist,
das ist einfach dieses Tempo, in dem diese Dinge sozusagen, also das formuliere ich schon
so, das Tempo, in dem diese Dinge (iber mich hereingebrochen sind“ (T2_31). Damit
verbunden ist die Herausforderung, dass viele Aktivitaten gleichzeitig erledigt werden
muissen und damit einhergehend die (plétzliche) Sorge um nahestehende Personen.
Dementsprechend wird von den Teilnehmenden vielfach beschrieben, dass die
Unterstltzung der Eltern in dieser belastenden Situation sowie das Finden eines passenden
Umgangs als schwierig erlebt wurden.

Die Interviewpartner:innen, die eher der anderen Gruppe zuzuordnen sind,
beschreiben hingegen, dass es fir sie zu Beginn der Pflegelibernahme bzw. auf dem Weg
dorthin schwierig war, eine Balance zu finden, inwieweit und in welchem Umfang die Eltern
Unterstiitzung bendtigen. So zeigen sich z. B. eher latente Uberforderungen der Eltern in
einzelnen Bereichen und insbesondere dann, wenn die Eltern diesbeziglich Unterstiitzung
ablehnen, wissen die Angehdrigen nicht, an welcher Stelle sie eingreifen sollen. Des
Weiteren zeichnet sich ab, dass sich der Gesundheitszustand und das Mal} an
Selbststandigkeit selten verbessern, sondern die Angehdrigen im Laufe der Pflegebiografie
eine langsame koérperliche und mentale Verschlechterung der Eltern erleben, die sie
begleiten missen, wie eine Teilnehmerin es ausdrickt: ,dann ging das halt so schleichend
der Prozess, dass sich das immer mehr verschlechtert hat‘ (T9_3). Wahrend sich
beispielsweise der Gesundheitszustand nach einem plétzlichen Sturz durchaus wieder
verbessern kann, schildern die Interviewpartner:innen der Gruppe mit einem langsamen
Pflegeeinstieg, dass es selten zu Verbesserungen kommt bzw. sie nicht davon ausgehen,
dass sich die Situation verbessert: ,Und dass Demenz nicht besser wird, weild auch jeder*
(T4_79). Dies wiederum fihrt zu der Herausforderung, mit der beide Gruppen konfrontiert

sind: Der psychische und emotionale Umgang mit der Pflegesituation bzw. mit den
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Beschwerden und Erkrankungen der eigenen Eltern wird von fast allen
Interviewpartner:innen als Herausforderung thematisiert. Dies veranschaulicht das
folgende Zitat: ,Also das Schwierigste, das ist auch jetzt noch so, das ist, dass meine Mama.
So eine Haltung hat. Jetzt féllt sie/ Also uns aber in dem Fall, weil ich dann gerade da bin,
mir zu Last und dann hat sie so ein jammerigen Ton. [...] Und da flippe ich echt immer aus.
Und manchmal kann ich es runterschlucken. Aber das ist so ein Mutter Tochter Ding [...]
diese Art da, die kostet mich viel mehr Kraft* (T19_19).

Damit unterscheidet sich die private Pflege auch deutlich von der professionellen
Pflege, indem nicht nur die Abgrenzung der Tatigkeit als schwierig wahrgenommen wird,
sondern auch, dass es sich bei den Gepflegten um Menschen handelt, zu denen meist eine
jahrzehntelange Beziehung und haufig auch emotionale Nahe und Sorge besteht: ,Von der
Professionalitét zur pflegenden Angehérigen, dass das dann sich bewusst zu machen, dass
das ein himmelweiter Unterschied ist. Dass das eine mit dem anderen nichts zu tun hat.
[...] Und das ist manchmal irritierend und manchmal, das ist so total Mischmasch und da
muss man sich echt erst mal reinfinden® (T5_33-35).

Unabhangig davon, ob die Pflegeibernahme aus normativer Verpflichtung,
emotionaler Verbundenheit oder dem Wunsch nach Reziprozitat erfolgt, ist die familiale
Beziehung der entscheidende Faktor fiir die Ubernahme. Damit verbunden ist in der Regel
nicht nur eine biologische Verwandtschaft, sondern auch eine gemeinsame bzw. familiare
Biografie, die das Pflegesetting und die Verantwortungsibernahme pragt. In diesem Sinne
wird auch das Finden der eigenen Rolle mit ihren Aufgaben und Verantwortlichkeiten in
einer neuen Struktur, in der die Eltern zunehmend Unterstitzung bendtigen, als
herausfordernd beschrieben. Im Interview aufRert sich eine Teilnehmerin dazu wie folgt: ,die
Herausforderung war halt auch//, dass sie sehr unsicher war, dass sie auch angstlicher war
und eher unsicher war und wir erst mal rausfinden mussten wie geht's denn jetzt? Dann ist
es so Mutter, Tochter. Erst mal der totale Rollentausch, sonst war sie die Sorgende und sie
hat das Kommando gegeben, ja Mama halt. Und jetzt pl6tzlich muss ich fiir meine Mutter
sorgen” (T16_59).

4.6 Entwicklungen im weiteren Pflegeverlauf

Wahrend in den vorherigen Abschnitten der Schwerpunkt insbesondere auf die
Anfangsphase der Pflege gelegt wurde, wird in diesem Abschnitt darauf geblickt, inwiefern
der Einstieg den weiteren Verlauf pragt. Fur die Einschatzung der folgenden Ergebnisse
muss jedoch hervorgehoben werden, dass sich die pflegenden Angehérigen zum
Interviewzeitpunkt in unterschiedlichen Phasen der Pflege befanden bzw. unterschiedlich
lang in die Pflege eingebunden waren.

Bei der Gruppe der Interviewpartner:innen mit einem plotzlichen Pflegeeinstieg

verdeutlicht sich, dass diese den Pflegeeinstieg als Ausnahmesituation wahrnahmen, in
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welcher die familiaren Regeln und Aufgabenteilungen aul3er Kraft gesetzt wurden (Kapitel
4.2 & 4.3). Im weiteren Verlauf zeigt sich, dass diese Situation, in der die Aufgabenteilung
eher auf mehrere Personen verteilt zu sein scheint, nicht unbedingt von Dauer ist. Im Laufe
der Zeit schleichen sich alte Muster der familiaren Arbeitsteilung (wieder) ein, sodass auch
alte, als destruktiv empfundene Beziehungsdynamiken wieder in den Vordergrund riicken.
Eine Interviewpartnerin beschreibt dies anschaulich, indem sie schildert, dass sie in der
Phase des Schlaganfalls ihres Vaters und der Krebsdiagnose ihrer Mutter ihre Eltern sehr
unterstitzte und sich in diesem Beziehungssystem auch wertgeschatzt fuhlte. Mit der
Verbesserung des Gesundheitszustandes des Vaters kehrten jedoch alte Muster zurtick
und sie fuhlte sich aus dem System ausgeschlossen. Aus Selbstschutz zog sie sich
daraufhin zurlick: ,Und deswegen frage ich mich schon auch immer wieder, wie [...] das
weitergeht und wie ich das wirklich auf ein Minimallevel fahren kann alles, die Begleitung
der Eltern, sodass es fiir mich auch mental und emotional in Ordnung ist* (T2_3).

Eine andere Situation zeigt sich bei den Angehdrigen, die langsam in die
Pflegesituation hineingewachsen sind. In diesen Interviews berichten die Angehorigen,
dass die Routine in der Pflegesituation dazu beigetragen hat, dass sich das Netzwerk und
die Arbeitsteilung eher stabilisiert haben. Dennoch wird auch von dieser Gruppe die
Pflegesituation als dynamisch wahrgenommen, in der aufgrund von Veranderungen des
Gesundheitszustandes der Eltern immer wieder leichte Anpassungen vorgenommen

werden (mussen).
4.7 Hiirden der Selbstidentifikation

Wie dargestellt, spielt die Selbstidentifikation der pflegenden Angehorigen eine zentrale
Rolle im Kontext des Pflegebeginns und der Inanspruchnahme von Unterstitzung. So wird
Unterstitzung zum Teil erst mit oder nach dieser Selbstidentifikation in Anspruch
genommen. Mit Blick auf die Inanspruchnahme kénnte eine Differenzierung zwischen einer
Darstellung und Bezeichnung als pflegende:r Angehdérige:r nach aullen und einer
Selbstidentifikation wichtig sein. Da im Rahmen der Interviews jedoch keine
diesbezlglichen Differenzierungen vorgenommen wurden, kann auf diese Unterscheidung
im Folgenden nicht weiter eingegangen werden. Die Interviews zeigen jedoch eine Vielzahl
von Barrieren, die einer Identifikation als pflegende Angehérige entgegenstehen.

Zum einen verdeutlichen sich Barrieren, die an die Tatigkeit geknipft sind. So
werden beispielsweise Uberwiegend die klassischen Hands-on-Tatigkeiten als Pflege
angesehen und alle weiteren Unterstitzungsleistungen seltener mit dieser Bezeichnung
assoziiert. Diese Sichtweise wird vor allem dann deutlich, wenn andere Angehérige diese
Tatigkeiten Ubernehmen und die Interviewpartner:innen vor allem administrative Aufgaben
erledigen. Sowohl in diesen Kontexten als auch in Konstellationen, in denen andere

Personen mehr Zeit in die Pflege investieren, fallt es den befragten Angehdrigen schwer,
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sich selbst als pflegende Angehdrige zu bezeichnen, da sie selbst, so ihre Interpretation,
lediglich zusatzlich unterstitzen. Einzelnen Interviewpartneriinnen scheint in diesem
Zusammenhang ein Bild inharent zu sein, das nur eine Person als pflegende:n
Angehorige:n zulasst.

Eine weitere Hlrde, die sich ebenfalls auf die Art der Téatigkeiten bzw. das
Verstandnis von Pflege bezieht, ist das (normative) Selbstverstandnis von Unterstitzung
innerhalb der Familie. Insbesondere zu Beginn der Pflege, wenn eher wenige Tatigkeiten
oder, wie dargestellt, einige spezifische Tatigkeiten Gbernommen werden, werden diese
nicht als Pflege definiert. In dieser Selbstverstandlichkeit werden weder die Tatigkeiten
noch der damit verbundene Aufwand thematisiert, da sie als unhinterfragt gelten.
Beispielhaft zeigt sich das im folgenden Zitat einer Interviewpartnerin: ,Wir stellen das ja
nicht als Pflege dar, wenn jetzt mein Cousin, mein Vater zur Krankengymnastik féhrt oder
so. [...] Und dann sagen sie ,oh, dann gehen wir nachher noch zum Baumarkt oder
irgendwas’. Das wird nicht als Pflege wahrgenommen oder so* (T12_147).

Ein weiterer Hinderungsgrund bezieht sich auf die negativen Assoziationen, die mit
dem Begriff der Pflegebediirftigkeit bzw. Pflege verbunden sind. Sowohl in Bezug auf die
eigene Benennung als pflegende:r Angehorige:r, als auch hinsichtlich der pflegebedirftigen
Person, wird die Bezeichnung als solche immer wieder vermieden. In Bezug auf die eigene
Situation deutet sich an, dass damit unter anderem die Hoffnung besteht, dadurch selbst
eine Distanz zu dem tabuisierten und negativ konnotierten Thema zu wahren. Die Eltern
dagegen sollen durch die Vermeidung der Begrifflichkeit bzw. der gesamten Thematik vor
allem geschutzt werden, indem die Hoffnung besteht, dass sie sich dann nicht damit
auseinandersetzen mussen. Auch in diesem Zusammenhang deutet sich an, dass der
negativ konnotierte Begriff nicht mit der Person in Verbindung gebracht werden soll. Zum
Teil kénnen einzelne Aussagen der Interviewpartneriinnen dahingehend interpretiert
werden, dass sie befirchten, dass bereits die Bezeichnung die innere Haltung und das
Verhalten der Eltern verdndern koénnte, wodurch eine Verschlechterung des

Gesundheitszustandes erwartet wird.

5 Interpretation der Ergebnisse

Im Folgenden werden die im vorangegangenen Kapitel deskriptiv dargestellten Ergebnisse
vor dem Hintergrund des Forschungsstandes interpretiert und der weitere
Forschungsbedarf aufgezeigt. Dabei werden in einem ersten Schritt die herausgearbeiteten
Gemeinsamkeiten der in Kapitel 4 differenzierten Gruppen hervorgehoben, bevor
anschlieBend unter Berlcksichtigung des Forschungsstandes auf die Prozesse des

Pflegeeintritts und der Selbstidentifikation eingegangen wird.
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5.1 Identifikation von Unterschieden und Gemeinsamkeiten bei einem plétzlichen
und einem schleichenden Pflegeeinstieg

Wie auch in der Literatur im Wesentlichen zwei mogliche Wege in die Pflege benannt

werden (Kaspar et al., 2019), wurde auch im Rahmen der vorliegenden Studie zwischen

einem schleichenden und einem plétzlichen Einstieg in die Pflege unterschieden (Kapitel

4).

Der Vergleich dieser beiden Gruppen verdeutlicht grundlegende Unterschiede in der
Art und Weise, wie Angehérige den Einstieg in die Pflege erleben, welche Tatigkeiten sie
ausfuhren und mit welchen Herausforderungen sie konfrontiert sind. Daraus ergeben sich
nicht nur unterschiedliche Bedarfe, die z. B. bei der Bereitstellung von
Unterstutzungsangeboten bericksichtigt werden sollten (Kapitel 6.2), sondern es wird
ebenso deutlich, wie zentral diese Phase flr die Wahrnehmung und das Selbstverstandnis
als pflegende Angehdérige zu sein scheint. Die Befunde stitzen damit den auch in der
Literatur mehrfach betonten Forschungsbedarf zu diesem Themenbereich (u. a. Funk,
2021; Eifert et al., 2015; Kapitel 2 & 6). Wird berlcksichtigt, dass in der Praxis bzw. im
Rahmen der Interviews Kombinationen dieser beiden exemplarischen Wege in die Pflege
dargestellt wurden, zeigt sich zugleich die Heterogenitat der Gruppe der pflegenden
Angehorigen sowie die Individualitat ihrer Pflegebiografien (Brandt et al., 2022).

Neben diesen Unterschieden verdeutlichen sich jedoch auch Gemeinsamkeiten
dieser Gruppen, die bei nahezu allen Angehérigen im Rahmen der Interviewstudie
wiederzufinden sind. Insgesamt zeigt sich, dass beide Gruppen pflegender Angehoériger zu
Beginn einen hohen Informationsbedarf haben und sowohl Zeit als auch Energie in die
Informationssuche investieren (Hudelmayer, Schitz & zur Kammer, 2023; Kapitel 4). Auch
Angehorige, die sich selbst (noch) nicht als solche sehen bzw. bezeichnen, haben einen
Informationsbedarf. Bei dieser Gruppe handelt es sich beispielsweise um die Suche nach
Informationen bei irritierendem Verhalten der Eltern oder die Suche nach Informationen zur
Unterstutzung bei hauswirtschaftlichen Tatigkeiten. An diese Ergebnisse schlieRen auch
die Befunde von Funk (2021) an, die die Notwendigkeit hervorheben, Informationen so
aufzubereiten, dass sie fur beide Gruppen auffindbar sind und diese auch ansprechen.

Ein weiterer gemeinsamer Aspekt, der sich durch fast alle Interviews zieht, ist die
Herausforderung des Umgangs mit der Pflegesituation bzw. den Eltern auf der personlich-
emotionalen Ebene. Dies ergibt sich bereits aus den Charakteristika der pflegenden
Angehdrigen. Alle Interviewpartner:innen hatten eine personliche/familiare Beziehung zu
den pflegebedurftigen Eltern, die auch Grund fir die Pflegelibernahme war. Sie pragt und
beeinflusst somit auch den Pflegeprozess und wird als ein entscheidender Faktor fir das
Belastungserleben in der Pflegesituation benannt. Griinde hierflir sind unter anderem hohe
eigene Anspruche und eine starke Orientierung an den Wunschen der pflegebedurftigen

Person (Schiitz & Hudelmayer, 2023). Dabei zeichnet sich ab, dass sich mit dem Eintritt in
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die Pflegebedirftigkeit einerseits alte und etablierte Verhaltensmuster in der Familie
verandern und andererseits die Beziehung durch die gemeinsame Vergangenheit gepragt
ist. Dieser Unterstitzungsbedarf kann von den familidren Beteiligten sowie (zukuinftigen)
pflegebedirftigen Personen unterschiedlich interpretiert werden. Durch diesen Prozess
verandert sich einerseits der familidre Unterstitzungsbedarf, der sich nun auf die Eltern
richtet, andererseits ist die Beziehung stark und das Verhaltnis von der (gemeinsamen)
Vergangenheit gepragt. Diese alten und neuen Anforderungen treffen somit aufeinander
und flhren zu einer emotionalen Herausforderung. Dartiber hinaus fiuhlen sich die
Interviewpartner:innen auch durch die Sorge um die Eltern in Krisensituationen sowie durch
das Miterleben der Verschlechterung des Gesundheitszustandes und damit der Sorge, wie
lange die Eltern noch leben, belastet (Kapitel 4.5).

Zusammenfassend weisen die Ergebnisse darauf hin, dass die emotionale
Bewaltigung der Pflegesituation und der Umgang mit den Eltern eine zentrale
Herausforderung darstellen. In diesem Zusammenhang auf3ern die Interviewpartner:innen
den Wunsch nach prozessbegleitenden, unverbindlichen Ansprechpartneriinnen zur
Orientierung in dieser Phase. Diese Ergebnisse stlitzen auch Kaspar et al. (2019), die
darlUber hinaus hervorheben, dass insbesondere in Krisenzeiten das Bedirfnis nach einer
flexiblen  Erreichbarkeit einer Fachkraft geaduflert wird (ebd.). Wahrend
Unterstitzungsangebote — beispielsweise die Pflegeberatung — bislang vor allem eine
Informationsweitergabe fokussieren (Wolff et al., 2023), deuten die vorliegenden
Ergebnisse darauf hin, dass auch die Thematisierung von (neuen) Formen des Umgangs
mit der Unterstitzungssituation und der familidren Beziehungen wichtig erscheint. Hier
konnte auch der Austausch mit anderen pflegenden Angehdrigen eine wichtige Rolle
spielen. Allerdings deutet sich hier in den Interviews bereits an, dass dies im Alltag der
Angehorigen bisher nur eine begrenzte Rolle spielt, auch weil das Thema

gesamtgesellschaftlich eher tabuisiert wird.
5.2 Determinanten der Wege in die Pflege: Schllusselereignisse beim Pflegeeintritt

In der Literatur zeigt sich ein uneinheitliches Bild, wann der Einstieg in die Pflege beginnt
bzw. ab wann pflegende Angehoérige von aullen als solche wahrgenommen werden
und/oder sich selbst als solche identifizieren (Kapitel 2.1). Die exemplarisch vorgestellten
Phasenmodelle von Kaspar et al. (2019) und Moral-Fernandez et al. (2018) bezeichnen
den Beginn des Prozesses mit der Ubernahme erster Tatigkeiten, die zu diesem Zeitpunkt
oder rlckblickend dem Kontext der Pflege zugeordnet werden. Montgomery und Kosloski
(2013) konkretisieren, dass es sich dabei um Tatigkeiten handelt, die Gber den normalen
Rahmen der urspringlichen familiaren Rolle hinausgehen. Damit wird bereits die
Bedeutung der innerfamilidren bzw. individuellen Erwartungen und Praktiken deutlich, die

die Interpretation dieses Pflegeeinstiegs pragen (ebd.).
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In den Interviews zeigt sich jedoch, dass die Angehdrigen, wenn sie offen nach dem
Pflegebeginn gefragt werden, darauf zurickkommen bzw. erzahlen, wie ihre Motivation zur
Pflege entstanden ist bzw. wie ihre Einstellung zur Pflege vor Eintritt der Pflegebedurftigkeit
war und wie sie sich moglicherweise im Laufe der Zeit verandert hat. Dies deutet darauf
hin, dass diese Themen fir die Angehdrigen zumindest im erweiterten Entstehungskontext
des Pflegebeginns relevant und erwdhnenswert erscheinen, weil sie in den Interviews einen
Bezug zur Pflegesituation herstellen. Damit bestarken die vorliegenden Ergebnisse die
Perspektive von Keating et al. (2019), die daflr pladiert, den Pflegeprozess weiter zu fassen
und nicht auf die Phase der klassischen Hands-on-Tétigkeiten bzw. die Ubernahme nach
aulden sichtbarer Tatigkeiten zu beschranken. Dieser Punkt kann durch den von Funk
(2021) hervorgehobenen Forschungsbedarf bestatigt werden, den Einstieg in die Pflege
durch qualitative Studien zu begleiten und damit die frihen Phasen der Pflege und den
Prozess der ersten Ubernahme von Tatigkeiten zu identifizieren (ebd.). Diese erweiterte
Perspektive auf den Pflegebeginn erscheint auf der Grundlage der Ergebnisse auch
dahingehend wichtig, dass dadurch der Mental Load®, der moglicherweise bereits vor der
Ubernahme sichtbarer praktischer Tatigkeiten stattfindet, beriicksichtigt werden kénnte. So
wird beispielsweise das Nachdenken Uber Pflege und damit einhergehende Abwagungen
im Rahmen der Vorbereitung auf die kiinftige Pflege (Sérensen, 2021) berlcksichtigt. Und
obwohl Sérensen (ebd.) zusammenfassend zu dem Ergebnis kommt, dass sich nur wenige
Menschen im Vorfeld mit dem Thema der Pflege auseinandersetzen, verdeutlicht sich in
den Interviews, dass sich ein Teil der interviewten Angehdrigen vor der Ubernahme
praktischer Tatigkeiten mit der potenziellen Pflege auseinandersetzt und auf dieser
Grundlage auch handelt und Entscheidungen trifft.

Darlber hinaus verdeutlichen die empirischen Ergebnisse, dass der Beginn der
Pflegetibernahme durch die Angehdérigen nicht parallel zum Weg in die Pflegebedurftigkeit
verlaufen muss. Dies zeigt sich in zwei Interviews in der Form, dass mit dem Tod der
Ehepartner:innen die Kinder bzw. Téchter scheinbar die Nachsten in der Reihe waren, die
dann die Pflege Gibernahmen. Sie berichten demnach, durch den Tod eines Elternteils zu

den (primaren) Pflegenden des anderen Elternteils geworden zu sein (Kapitel 4.1).

5.3 Unterschiede hinsichtlich der Selbstidentifikation und die Definitionen der
Pflege

In den Ergebnissen des vorliegenden Working Papers finden sich viele Aspekte wieder, die

auch in anderen empirischen Studien herausgearbeitet und in dieser Arbeit im Rahmen des

Forschungsstandes aufgegriffen wurden (Kapitel 2.2). Die vorliegenden Ergebnisse

5 Unter Mental Load versteht man ,das Denken, Planen, Terminieren und Organisieren von
notwendigen Alltagsaufgaben, sowie das Gefiihl, sich darum kiimmern bzw. dafir verantwortlich
sein zu mussen und die emotionalen Folgen dieser Arbeit* (Lott & Blnger, 2023, S. 3 unter Bezug
auf Dean et al., 2021). Mental Load ist eine Verdichtung kognitiver und emotionaler Arbeit, die als
Belastung oder Uberlastung empfunden wird (Dean et al., 2021).
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ermdglichen darlber hinaus eine differenziertere Sichtweise, indem durch die
vergleichende Auswertung von Angehdrigen mit einem schleichenden bzw. einem
plétzlichen Pflegebeginn ein vertiefter Einblick gegeben wird und die Auswertungen damit
Ruickschllisse darauf zulassen, welche Barrieren welche Personengruppen besonders
betreffen.

Die Ergebnisse der Studie unterstreichen, dass die in der Literatur genannte Dauer
des Prozesses (O'Connor, 2007), insbesondere flr die Gruppe relevant ist, deren Einstieg
in die Pflege als langsam bzw. schleichend bezeichnet werden kann. In Kapitel 4.2 wurden
hierfir bereits verschiedene Griinde genannt. So wurde deutlich, dass die Art der Aufgaben,
die von diesen Angehdérigen Ubernommen werden, eine zentrale Rolle spielt. Sie
Ubernehmen vermehrt hauswirtschaftliche Tatigkeiten, die seltener als klassische
Pflegeaufgaben angesehen werden. Die vergleichsweise schnelle Selbstidentifikation als
pflegende Angehdrige in der Gruppe der plétzlich Pflegenden ist nicht nur auf die Art der
Tatigkeiten zurickzufihren, sondern auch auf die vermehrte Inanspruchnahme
professioneller Unterstiitzung® und den Kontakt zu medizinischen und pflegerischen
Fachkraften. Die genannten Grinde fur einen plétzlichen Pflegeeinstieg, wie z. B. ein Sturz
oder eine Diagnose, haben zur Folge, dass Kliniken, Reha-Einrichtungen etc. haufiger
aufgesucht werden. Dort werden sie als pflegende Angehérige adressiert und quasi
automatisch auf Unterstitzungsangebote fir pflegende Angehdrige hingewiesen
(Hudelmayer, Schiitz & zur Kammer, 2023).

Ein weiterer zentraler Aspekt, der von den Angehérigen retrospektiv als Grund
gegen die Selbstidentifikation als pflegende Angehdrige genannt wurde, ist der Schutz der
pflegebedurftigen Person. Wahrend in der Literatur vor allem der Aspekt des Schutzes einer
gemeinsamen ldentitat thematisiert wird, die durch die Formalisierung und Benennung der
Beziehung als Pflegebeziehung bedroht wird (Eifert et al., 2015; Hughes et al., 2013;
O'Connor, 2007; Kapitel 2.2), steht in den Interviews der Wunsch im Vordergrund, die
Pflegebedurftigen nicht mit der Pflegebedurftigkeit zu konfrontieren (Kapitel 4.7). Dieser
Fokus ist mdglicherweise auch darauf zurtickzufihren, dass in der Studie ausschlieRlich
die Kinder, insbesondere die Tochter, der pflegebediirftigen Person interviewt wurden, und
nicht deren Ehepartner:innen (Kapitel 3). Eine Differenzierung der Beziehung erscheint in
diesem Zusammenhang, wie in Kapitel 2.2 dargestellt, relevant. Dennoch thematisieren die
Interviewpartner:innen auch im Rahmen der Studie immer wieder, dass es ihnen vor allem
zu Beginn schwerfallt, die Beziehung zu den Eltern, wie sie bisher bestand, aufzugeben.

Die Nicht-Benennung der Pflege bezieht sich in den Interviews auf verschiedene
Ebenen. Zum einen besteht nach aul3en, gegentiber Personen aul3erhalb des Netzwerkes,

der Wunsch, die Person, die Beziehung oder die Tatigkeiten nicht mit Pflege in Verbindung

61n diesem Zusammenhang ist zu beachten, dass Angehdrige, die sich als solche sehen, auch
verstarkt professionelle Unterstiitzung in Anspruch nehmen.
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zu bringen. Hier merkt eine Interviewpartnerin an, dass es ihr unangenehm und peinlich ist,
wenn diese sehen, was sie alles flr ihre Eltern tut. Obwohl dies im Rahmen des Interviews
kaum thematisiert wurde, kann hier die Gefahr gesehen werden, dass dadurch auch die
Anerkennung fur die Pflegetatigkeiten, die die Angehorigen Ubernehmen, fehlt (Kapitel 2.2;
Moore & Gillespie, 2014). Zum anderen erhoffen sich die Interviewpartner:innen, dass
dadurch die pflegebediirftige Person nicht mit ihrer eigenen Pflegebeduirftigkeit konfrontiert
wird. Eine Teilnehmerin begriindet dies mit der Hoffnung, dass es sich positiv auf die
Gesundheit ihres Vaters auswirkt, wenn er nicht mit dem Alter bzw. der Pflegebedurftigkeit
konfrontiert wird.

Die bisher benannten Hirden deuten darauf hin, dass die Begriffe der Pflege und
Pflegebedurftigkeit sowie der pflegenden Angehdrigen innerhalb des Pflegenetzwerkes und
nach auflen hin explizit vermieden werden, die Angehdrigen sich dessen aber zumindest
teilweise bewusst sind. Ob und inwieweit dies ein Schutz nach auflen ist, oder inwiefern sie
auch sich selbst nicht als solche betrachten, wird aus den Studienergebnissen nicht
deutlich. Wenn sie sich selbst als pflegende Angehdrige identifizieren, besteht zumindest
theoretisch die Madglichkeit, auch ohne die entsprechende Bezeichnung nach aulen,
Unterstlitzung in Anspruch zu nehmen. Dies erweist sich als schwieriger, wenn die
Interviewpartner:innen ihre Unterstiitzung nicht im Kontext einer Pflege sehen. Dies gilt
insbesondere flur Tatigkeiten, die sich auf die Unterstitzung bei der Bewaltigung des Alltags
beziehen, wie z. B. Waschen und Putzen. Diese wiederum finden sich vermehrt bei
Teilnehmenden, deren Einstieg in die Pflege als schleichend beschrieben wird (Kapitel 4.2).

Hierfur sind viele Griinde denkbar, die sowohl in der Literatur als auch teilweise in
den Interviews genannt werden. Dazu gehdrt z. B. ein enges Begriffsverstandnis, das sich
Uberwiegend auf die Hands-on-Tatigkeiten bezieht und die organisatorische und
hauswirtschaftliche Unterstitzung nicht bertcksichtigt (Franke et al., 2019, Hielscher et al.,
2017; Kapitel 4). Darlber hinaus wird die Unterstitzung bei diesen Tatigkeiten mitunter als
selbstverstandlich innerhalb der Familie angesehen. In diesem Zusammenhang sind
Vorstellungen dariber, wie Familie zu sein und zu funktionieren hat und welche
Erwartungen damit an welche Personen verbunden sind, von Bedeutung (u. a. Brandt et
al., 2022; Eifert et al., 2015; Funk, 2021). In den Interviews werden weitere Aspekte deutlich,
ab wann in diesem Zusammenhang von Pflege gesprochen wird. Dabei kann es sich z. B.
um eine diagnostizierte Krankheit handeln oder um eine Unterstitzung, die in ihrer
zeitlichen oder emotionalen Beanspruchung eine bestimmte Grenze Uberschreitet. Dieser
Aspekt wird in den Interviews nicht weiter vertieft, erscheint aber fir weitere

Untersuchungen von Relevanz.
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6 Zusammenfassung und praktische Implikationen

Das vorliegende Working Paper fokussiert den Beginn der Pflege und die frihe
Pflegephase und geht der Frage nach, wie pflegende Angehdérige den Beginn der
Pflegetibernahme und die Selbstidentifikation erleben. Im Mittelpunkt steht dabei, wie sie
den Prozess der Pflegeiibernahme retrospektiv wahrnehmen, welche Tatigkeiten sie zu
Beginn der Pflege Ubernehmen und mit welchen Herausforderungen sie sich konfrontiert
sehen.

Ausgehend von einem zentralen Ergebnis der DiVa-Studie (u. a. Schitz &
Hudelmayer, 2023), dass der Beginn der Pflegelibernahme von zentraler Bedeutung fir die
Organisation und Inanspruchnahme von (digitaler) Unterstiitzung ist, wurden qualitative
Interviews mit Blick auf den Pflegebeginn und die friihe Pflegephase ausgewertet. Die
Relevanz dieser Phase wird auf mehreren Ebenen deutlich:

e Zum einen benannten die Interviewpartner:innen zu Beginn der Pflege einen hohen
Informationsbedarf, der unter anderem aus der Vielzahl und Unibersichtlichkeit der
Anforderungen resultiert, mit denen sie sich in dieser neuen Situation konfrontiert
sehen. Gleichzeitig bestehen Unsicherheiten, an wen sie sich bei Fragen wenden
koénnen.

e Zum anderen berichten die Angehérigen im Rahmen der Interviews, dass ihnen zu
Beginn Strategien und Wege fehlen, sowohl wie sie an Informationen gelangen als
auch wie sie die Administration und Koordination bewaltigen konnen.

In den Interviews wird somit nicht nur ein hoher Unterstitzungsbedarf deutlich, sondern
auch eine grolie Offenheit, Unterstitzungsangebote anzunehmen, um sich in der neuen
und unidbersichtlichen Landschaft der Pflege zurechtzufinden (Hudelmayer, zur Kammer &
Schitz, 2023; Schitz & Hudelmayer, 2023). Vor diesem Hintergrund erscheint der Beginn
der Pflege auch im Hinblick auf den weiteren Verlauf von zentraler Bedeutung.

Dennoch finden sich mit Blick auf den Forschungsstand relativ wenige Beitrage, die
sich explizit mit dem Weg in die Pflege auseinandersetzen bzw. diesen in den Fokus der
Untersuchung ricken. Die Thematik wird von unterschiedlichen Autor:innen als Desiderat
hervorgehoben und auf Forschungsbedarfe in diesem Bereich hingewiesen. Dabei werden
auch empirische Herausforderungen benannt, da der Prozess meist nur retrospektiv
untersucht wird (Kapitel 2). Konzepte und Modelle, die den Pflegeprozess bzw. den Einstieg
in die Pflege beschreiben, setzen den Beginn mit der Ubernahme erster pflegerischer
Tatigkeiten (haufig einer Hands-on-Tatigkeit) gleich. Gleichzeitig beschéaftigen sich Studien
mit der Frage, inwieweit sich Menschen auf zukinftige Pflegesituationen vorbereiten und
pladieren dafiir, nicht nur die Ubernahme von nach auRen sichtbaren Téatigkeiten als Pflege
zu verstehen (Kapitel 2.1). Die Identifikation pflegender Angehdriger wird in der Literatur
vor allem unter der Fragestellung untersucht, wie die Selbstidentifikation der pflegenden

Angehdrigen gefordert werden kann bzw. welche Barrieren in diesem Zusammenhang
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bestehen, da die Identifikation als Voraussetzung fir die Inanspruchnahme von
Unterstitzung gesehen wird (Kapitel 2.2).

Die mit Hilfe der qualitativen Inhaltsanalyse ausgewerteten Ergebnisse (Kapitel 3)
werden anhand zweier exemplarischer Verlaufe, eines plétzlichen und eines schleichenden
Pflegeeintritts, dargestellt. Dabei werden sowohl Unterschiede als auch Gemeinsamkeiten

zwischen den beiden Gruppen herausgearbeitet (Kapitel 4).

Ergebnisdarstellung: Unterschiede bei einem schleichenden und plétzlichen

Pflegebeginn
Hinsichtlich der Tatigkeiten zum Pflegebeginn zeigt sich, dass die Gruppe, die den
Pflegebeginn als eher schleichend oder schrittweise beschreibt, vor allem
hauswirtschaftliche Tatigkeiten Ubernimmt und selten von Anfang an Hands-on-Tatigkeiten
leistet. Sie legen dar, dass sie fur ihre Eltern nach und nach immer weitere Tatigkeiten
Ubernehmen und somit teils unbewusst zu pflegenden Angehdrigen werden. Sowohl die Art
der Tatigkeiten als auch das allmahliche Hinzukommen einzelner Tatigkeiten kann als
Grund dafir identifiziert werden, dass sich diese Gruppe teilweise erst spat, wie die
Interviewteilnehmer:innen im Ruckblick auf den Einstieg in die Pflege beschreiben, als
pflegende Angehdrige sieht. Im Vergleich dazu sehen sich Angehdrige, deren Einstieg in
die Pflege plotzlich erfolgt, eher von Anfang an als Pflegende. Dies kann u. a. darauf
zuruckgefuhrt werden, dass sie vermehrt solche Tatigkeiten Ubernehmen, die klassisch als
Pflege gelten. Zum anderen geht der plétzliche Einstieg eher auch mit Aufenthalten im
Krankenhaus oder/und Rehabilitationseinrichtungen einher. In der Interaktion mit den
dortigen Fachkraften werden sie nicht nur als pflegende Angehérige adressiert, sondern
erhalten auch Informationen Uber pflegebezogene Leistungen und Hilfen, was sich
wiederum auf ihr Selbstverstandnis auswirken kann (Kapitel 4.2).

Auch hinsichtlich der Unterstitzung im privaten Netzwerk zeigen sich Unterschiede
zwischen diesen beiden Gruppen. Wahrend die Interviewpartneriinnen mit einem
plotzlichen Pflegeeintritt in dieser Ausnahmesituation die vielen auf einmal anfallenden
Aufgaben aufteilen, gibt es bei einem schleichenden Pflegeeintritt selten einen konkreten
Anlass, die potenziellen Teilnehmer:innen eines Pflegenetzwerkes flir die anfallenden
Aufgaben einzubeziehen. Stattdessen werden die nach und nach anfallenden
Alltagsaufgaben von einer Person Ubernommen. Ein ahnliches Bild zeigt sich bei der
Inanspruchnahme professioneller Unterstlitzung. Unter den Studienteilnehmenden greift
die Gruppe, die einen plétzlichen Pflegeeintritt beschreibt, eher auf ambulante Dienste und

die Tagespflege zurlick (Kapitel 4.3 und Kapitel 4.4).
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Ergebnisdarstellung: Gemeinsamkeiten bei einem schleichenden und plétzlichen

Pflegebeginn
Neben diesen Unterschieden zeigen sich aber auch Gemeinsamkeiten in Bezug auf den
Einstieg in die Pflege und die damit verbundenen Herausforderungen. So beschreiben
nahezu alle Angehérigen, dass sie sich durch die Pflege und Firsorge auf der persénlichen
und emotionalen Ebene herausgefordert fihlen. Damit sind sowohl die Sorge um die
Angehoérigen und die damit verbundene Hilflosigkeit angesprochen als auch die
Beziehungsebene, die sich im Kontext einer sich verandernden Abhangigkeits- und
Unterstitzungssituation  verandert. In diesem Zusammenhang benennen die
Interviewpartner:innen auch immer wieder biographische Erlebnisse und damit verbundene
Emotionen, die im Kontext der frihen Pflege relevant zu werden scheinen. Hier ist der Kern
der hauslichen Pflege angesprochen: die personliche Beziehung zur pflegebedurftigen
Person. Sie pragt, wie aus empirischen Studien bekannt ist, die gesamte Pflegesituation
und, wie diese Ergebnisse verdeutlichen, auch den Beginn der Pflege. Da sich in dieser
Phase die Beziehung bzw. das Flrsorge- und Abhangigkeitsverhaltnis besonders stark
verandert, scheint hier ein besonderer Schwerpunkt zu liegen (Kapitel 4.5).

Eine weitere damit zusammenhangende Gemeinsamkeit ist der Wunsch nach einer
Ansprechperson, an die sich die Angehdrigen insbesondere, aber nicht ausschlielich, zu
Beginn der Pflege auch mit kleineren Anliegen wenden kdnnen. Neben konkreten
Informationen zur Pflegesituation geht es ihnen im Wesentlichen auch darum, sich Uber die
Beziehung und die Sorgen der pflegebedirftigen Person austauschen zu koénnen.
Moglicherweise resultiert dieser Wunsch auch aus dem mehrfach geschilderten Gefuhl der
Interviewpartner:innen, in und mit der Pflegesituation allein zu sein bzw. allein gelassen zu
werden.

Hinsichtlich der Identifikation als pflegende Angehdrige verdeutlichen die
Ergebnisse Hurden, die auf unterschiedlichen Ebenen angesiedelt sind. Sie reichen von
einer bewussten Ablehnung dieser Identitdt zum Schutz der pflegebedurftigen Person, der
gemeinsamen Beziehung oder der eigenen Person bis hin zu einer unbewussten
Identifikation, wenn beispielsweise die Tatigkeiten nicht der Pflege zugeordnet werden.

Die Ergebnisse der Studie weisen in diesem Zusammenhang darauf hin, dass sich
insbesondere die Gruppe mit einem langsamen, schleichenden Einstieg in die Pflege
tendenziell schwerer oder spater als pflegende Angehdrige identifiziert und eher weniger
private oder professionelle Unterstiitzung in Anspruch nimmt. Nicht zuletzt deshalb, weil sie
aufgrund ihres spezifischen Pflegebedarfs kaum mit medizinischen und pflegerischen
Fachkraften konfrontiert werden, die sie einerseits als pflegende Angehdrige ansprechen
und andererseits auf weitere Hilfen hinweisen.

Aufgrund des explorativen Charakters und des kleinen Samplings sowie der nicht

explizit fur die vorliegende Forschungsfrage erhobenen Datenbasis (Kapitel 3.3) kann das
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Working Paper hierzu nur erste Ansatzpunkte bereitstellen. Es verdeutlicht jedoch die
Relevanz der Thematik und die Desiderate in diesem Themenfeld. So bedarf es weiterer
Untersuchungen zum Einstieg in die Pflege aus einer breiteren Perspektive, die nicht erst

mit der Ubernahme von Pflegeaufgaben beginnt.

Schlussfolgerungen und Implikationen fiir die Forschung und die Praxis
Vor dem Hintergrund der Bedeutung des Pflegeeinstiegs flir pflegende Angehdérige werden
in der vorliegenden Studie Gemeinsamkeiten und Unterschiede zwischen der Gruppe der
Angehdrigen mit plétzlichem und mit schleichendem Pflegeeinstieg herausgearbeitet. Die
Studie greift damit ein identifiziertes Desiderat auf und weist auf weiteren Forschungsbedarf
in diesem Themenfeld hin. Aus den Ergebnissen der vorliegenden Studie lassen sich

Implikationen fir Fachpraxis und Forschung ableiten.

Implikationen fiir die Praxis
Es gibt zahlreiche Grinde, weshalb sich pflegende Angehdrige, insbesondere (Ehe-
)Partner:iinnen der pflegebedirftigen Person, nicht oder erst im fortgeschrittenen
Pflegeprozess als pflegende Angehorige identifizieren.
Unterstlitzungsangebote sollten sich daher sowohl an digejenigen richten, die sich
als pflegende Angehdrige identifizieren, als auch an diejenigen, die sich nicht als
pflegende Angehdrige verstehen. Insbesondere bei Informationsangeboten wére
zukiinftig zu priifen, wie diese gestaltet sein miissen, damit sie auch flir diejenigen,
die sich nicht als Pflegende identifizieren, ansprechend und auffindbar sind.
Im Hinblick auf die Unterstitzungsmaoglichkeiten fur pflegende Angehdérige verdeutlicht sich,
dass vor allem die Gruppe, die schrittweise die Pflege Ubernimmt, tendenziell spater und
im Rahmen der Studie auch seltener professionelle Hilfe in Anspruch nimmt. Dies ist unter
anderem darauf zuruckzufuhren, dass sie sich beim Pflegebeginn seltener in
Krankenhausern, Rehabilitationseinrichtungen oder bei Facharzt:innen aufhalten und dort
kaum auf Unterstitzungsangebote aufmerksam gemacht werden kénnen.
Fir Angehérige mit einem schleichenden Einstieg in die Pflege sollten alternative
Orte zu medizinischen und pflegerischen Einrichtungen identifiziert werden,
an denen sie auf Unterstiitzungsangebote aufmerksam gemacht werden kénnen.
Dazu ist es notwendig, die Schliisselereignisse dieser Gruppe zu identifizieren
und die Unterstlitzungsangebote daran auszurichten.
Die Sorge um die:den Pflegebedirftige:n und die Beziehungsdynamiken, die sich aus den
veranderten Unterstitzungs- und Abhangigkeitsverhaltnissen ergeben, werden von fast
allen Angehorigen als zentrale Herausforderung zu Beginn der Pflege benannt. In diesem
Zusammenhang wird der Wunsch nach prozessbegleitenden, unverbindlichen

Ansprechpartner:innen zur Orientierung und zum Austausch geaulert.
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Unterstiitzungs- und Beratungsangebote sollten verstédrkt (neue) Formen des
Umgangs mit der Pflegesituation und den familiaren Beziehungen
thematisieren. Hinsichtlich des Wunsches nach vertrauenswiirdigen
Ansprechpartner:innen zum Austausch oder fiir Riickfragen kbnnte geprtift werden,
inwiefern beispielsweise Tandems mit anderen Betroffenen/ehemaligen
pflegenden Angehérigen zur Entlastung beitragen kénnten.
Der Weg in die Pflegebedurftigkeit kann, muss aber nicht parallel zum Pflegebeginn der
Angehdrigen verlaufen: Der Tod oder der Ausfall eines Elternteils kann beispielsweise dazu
fuhren, dass ein funktionierendes Pflegesystem zusammenbricht und die Kinder/Tochter
plétzlich zu pflegenden Angehdérigen werden.
Unterstiitzungs- und Informationsangebote dlirfen sich demnach nicht
(ausschliellich) am Krankheitsverlauf der pflegebediirftigen Person orientieren,
sondern mussen (auch) die individuelle Pflegebiografie der Angehérigen in den

Blick nehmen, um diese friihzeitig und gezielt zu unterstiitzen.

Implikationen fiir zuklinftige Forschung
Die Ergebnisse bekraftigen die identifizierten Desiderate in Bezug auf den Pflegebeginn
und die Selbstidentifikation als pflegende Angehérige und weisen sowohl auf weitere
Forschungsbedarfe als auch Herausforderungen hin.
Die Ergebnisse zeigen, dass sich ein Grofteil der pflegenden Angehdrigen nicht oder erst
im fortgeschritten Pflegeverlauf als solche identifiziert. Fir die Surveyforschung ergibt sich
daraus die Herausforderung, diese Gruppe frihzeitig zu identifizieren, um sie flr
Befragungen zu rekrutieren.
Im Rahmen der Rekrutierung pflegender Angehériger bedarf es alternativer
Wege und Méglichkeiten zur Identifikation pflegender Angehérige vor dem
Prozess der Selbstidentifikation, um Ereignisse und Belastungen in dieser Phase
abbilden zu kbnnen. Dazu miissen Selbstbeschreibungen und Schllisselereignisse
identifiziert und in Befragungen integriert werden.
Die Ergebnisse zeigen, dass sich hinter dem Pflegebegriff haufig ein enges
Pflegeverstandnis verbirgt, das auf Hands-on-Téatigkeiten reduziert ist. Zudem ist der Begriff
negativ besetzt, so dass er von Angehérigen und Pflegebedirftigen teilweise abgelehnt
wird.
Um auch Angehérige in friihen Phasen der Pflege und solche, die (berwiegend
hauswirtschaftliche Tétigkeiten (ibernehmen, zu identifizieren, miissen in den
Befragungen und Aufrufen zur Studienteilnahme auch alternative Begriffe als
,Pflege‘ und ,Pflegebediirftige‘ verwendet werden.
Wahrend der Pflegebeginn bisher haufig mit der Ubernahme erster Pflegetatigkeiten
gleichgesetzt wird, kommen die Interviewpartneriinnen, wenn sie offen nach dem

Pflegebeginn gefragt werden, auf ihre Motivation zur Pflegelibernahme und damit
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zusammenhangende Entscheidungen im  Kontext der geplanten/zukinftigen
Pflegetibernahme zurick.
Zukiinftige Forschung sollte den erweiterten Entstehungskontext des
Pflegebeginns beriicksichtigen, um sowohl die (mentale) Vorbereitungen auf die
Pflege als auch die damit verbundenen Belastungen abbilden zu kénnen.
Eine spate Selbstidentifikation als pflegende Angehdrige hat zur Folge, dass sie, wenn
Uberhaupt, nur retrospektiv Uber ihren Pflegebeginn berichten kénnen. Damit sind die
Berichte Uber die frihen Phasen immer von der spateren bzw. aktuellen Pflegesituation
gepragt.
Es bedarf daher (qualitativer) Studien, die den Prozess des Pflegeeinstiegs
begleiten und damit die friihen Phasen der Pflege und den Prozess der Ubernahme

erster Tétigkeiten erfassen.
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