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3 Junge Pflegebediirftige

Die Pflegebedurftigkeit tritt haufig durch die Folgen altersbedingter Einschrankungen
ein. Durch angeborene Behinderungen oder friih erworbene Erkrankungen kdnnen aber
auch Kinder und junge Erwachsene von Pflegebedurftigkeit betroffen sein. Die im
Rahmen der Pflegeversicherung verfiigbaren Angebote sind vorwiegend auf die geria-
trische Versorgung ausgerichtet. Insofern sind die bestehenden Angebote nur zum Teil
auf den Bedarf und die Bedtirfnisse von Familien mit pflegebediirftigen Kindern oder
von pflegebedirftigen jungen Erwachsenen ausgerichtet. Tatsachlich waren jedoch im
Jahr 2015 etwa 385.900 Personen im Alter von 0 bis 59 Jahren pflegebeddirftig (13,5
Prozent der Pflegebeddirftigen), darunter mehr als 80.000 Kinder unter 15 Jahren (2,8
Prozent der Pflegebediirftigen) (Statistisches Bundesamt 2017d: 9). Die Pflegebeddirf-
tigen in den Einrichtungen der Hilfe fir behinderte Menschen sind dabei noch nicht
berlcksichtigt. Das BMG weist fiir das Jahr 2016 91.000 Falle von vollstationarer Pflege
in Behindertenheimen aus (BMG 2017e).

In der Versorgungsforschung wurde dieser mehr als 400.000 Personen umfassenden
Gruppe der jungen Pflegebedirftigen bislang wenig Aufmerksamkeit geschenkt.
Existieren zu pflegebedrftigen Kindern noch einige wenige Untersuchungen, liegen
zur Pflege junger Erwachsener neben den amtlichen Statistiken kaum Informationen
vor. Ziel dieses Kapitels ist es daher, zunachst einen vertiefenden Einblick in die
Bedarfs- und Versorgungslage zu geben und daran anschlieRend gegebenenfalls auf

die Versorgungslicken oder Problemlagen hinzuweisen.

Im Kapitel 3.1 werden zunachst die gesetzlichen Rahmenbedingungen, die die jungen
Pflegebeddirftigen betreffen, und die Informationen aus bisher vorliegenden Studien
vorgestellt, bevor im Kapitel 3.2 anhand der Pflegestatistik fur das Jahr 2015 und der
Routinedaten der BARMER statistische KenngroRen zu den jungen Pflegebedirftigen
hinsichtlich der Pflegestufen und der in Anspruch genommenen Pflegeversicherungs-
leistungen berichtet werden. Dabei werden sowohl spezifische Pravalenzen, Inzidenzen,

die Pflegedauer und die Ubergange auch vor dem Hintergrund von Erkrankungen, die
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eine Pflegebedurftigkeit begleiten, beleuchtet. Da die Pflege in Einrichtungen der Hilfe
flr behinderte Menschen neben der Pflegegeldleistung die bedeutendste Leistung der
Pflegeversicherung flr junge Pflegebedurftige ist, wird ein besonderer Einblick in diesen
Leistungsbereich gegeben. Auf Basis des Mikrozensus und einer eigens fiir diese
Studie durchgefihrten Befragung von Versicherten der BARMER werden zudem die
gesundheitlichen Einschrankungen sowie die Haushaltsstrukturen und Einkommens-
situationen intensiver beleuchtet. In der BARMER-Versichertenbefragung (Details zu
dieser Befragung im Anhang) wurden zudem die Pflegesituation, der Bedarf und die
Hinderungsgriinde bei der Nutzung spezifischer Leistungen erfasst. Diese werden
im Kapitel 3.3 dargestellt. Im Kapitel 3.4 werden die Hauptversorgungslagen und

Hauptproblemlagen zusammengefasst und diskutiert.

3.1 Hintergrund

Im Folgenden werden die Besonderheiten pflegebediirftiger Kinder (im Vergleich zu
pflegebedurftigen dlteren Menschen) aufgezeigt. Im Anschluss daran wird auf die
Versorgungssituation pflegebeddrftiger Kinder und junger Erwachsener eingegangen.
Zudem wird beschrieben, wie sich Betroffene informiert fihlen, wie der Ausbildungs-
stand des Pflegepersonals eingeschatzt wird und welchen Zusammenhang es mit den

Leistungen des SGB IX (Rehabilitation und Teilhabe behinderter Menschen) gibt.

3.1.1 Pflegebeddrftige Kinder

Ob ein Kind pflegebediirftig im Sinne des SGB Xl ist, basiert auf den gleichen gesetzlichen
Grundlagen, die auch fiir Erwachsene gelten (§ 15 SGB XI). Jedoch sind auch gesunde
Kinder — je nach Alter in unterschiedlichem MaRe — auf fremde Hilfe bei der Grundpflege
und der hauswirtschaftlichen Versorgung angewiesen. Aus diesem Grund wird bei der
Pflegebegutachtung eines Kindes der durch die Erkrankung oder Behinderung ausgeldste
Hilfebedarf im Vergleich zu einem gesunden gleichaltrigen Kind untersucht; dies galt
in der Begutachtung bis zum 31. Dezember 2016 und anhand der gednderten Begut-

achtungsrichtlinien auch ab dem 1.Januar 2017 (MDS und GKV-SV 2013: 57; 2017: 146).
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Bis zum 31. Dezember 2016 wurde der Hilfebedarf in Minuten festgestellt, und ab dem
1.Januar 2017 wird der Grad der Selbststandigkeit des Kindes in den Lebensbereichen
Mobilitat, kognitive und kommunikative Fahigkeiten, Verhaltensweisen und psychische
Problemlagen, Selbstversorgung, Bewaltigung von und selbststandiger Umgang mit
Anforderungen und Belastungen sowie die Gestaltung des Alltagslebens und sozialer
Kontakte gepruft. Um einem Pflegegrad oder vormals einer Pflegestufe zugeordnet zu
werden, missen die Kinder also einen pflegerischen Mehraufwand von denin § 15 SGB XI
festgelegten Kriterien aufweisen. Zur Berechnung des Mehraufwandes enthielt die
Begutachtungsrichtlinie fir die Begutachtungen bis zum 31. Dezember 2016 eine
Tabelle zum durchschnittlichen Pflegeaufwand eines gesunden Kindes. Mit der Begut-
achtungsrichtlinie ab dem 1. Januar 2017 werden die einzelnen Module der Bewertung

oder Teile von ihnen bei bestimmten Altersklassen nicht berlicksichtigt.

Erreichen kranke und behinderte Kinder die Entwicklungsstufen nicht oder erst verspatet,
kann es zu einer Pflegebedtirftigkeit im Sinne des SGB XI kommen. Die Eltern von Kindern
mit Pflegebedarf sollten also die Entwicklungsmeilensteine gesunder Kinder kennen,
um rechtzeitig einen Antrag auf Feststellung der Pflegebedrftigkeit zu stellen und die
Leistungsanspriche zu erhalten. Moglicherweise stellen Eltern keinen solchen Antrag,
weil sie nicht wissen, dass ihr Kind (mittlerweile) einen Anspruch haben kénnte.
Daruber hinaus empfinden einige Eltern die Beantragung von Unterstitzungs- und
Ausgleichsleistungen als so anstrengend, dass sie ganzlich darauf verzichten (Kofahl
etal. 2017: 31). In der amtlichen Statistik kdnnte die Zahl der Kinder mit Pflegebedarf

deshalb unterschatzt werden.

Durch das Erreichen eines Entwicklungsmeilensteins oder durch die Verbesserung
beziehungsweise Verschlechterung des gesundheitlichen Zustands kann sich jedoch
auch der Pflegebedarf verandern. Der MDK Bayern hat dazu 3.245 Wiederholungs-
begutachtungen auf die Veranderung der Pflegestufe bei Kindern und Jugendlichen
unter 18 Jahren untersucht. Verschlechtert hat sich der Zustand (ausgedrtickt in einer
hoheren Pflegestufe als zuvor) in sieben Prozent der Falle — genauso haufig wurde

auch eine niedrigere Pflegestufe festgestellt. Bei 14 Prozent der begutachteten Kinder
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lag keine Pflegebeddirftigkeit mehr vor. In 72 Prozent (n = 2.334) der Begutachtungen
wurde die gleiche Pflegestufe festgestellt wie zuvor (Beck-Ripp und Dressel 2015: 408).

Neben den abweichenden Zugangskriterien unterscheiden sich pflegebedurftige
Kinder in erster Linie durch die Ursachen, die die Pflegebedtrftigkeit begriinden, von
pflegebedirftigen jungen Erwachsenen und alteren Menschen. Sind es bei Kindern
angeborene Erkrankungen oder Behinderungen, handelt es sich bei jungen Erwachsenen
um psychische Auffalligkeiten und Verhaltensstorungen, Krebserkrankungen, aber
auch Krankheiten des Kreislauf- und Nervensystems. Altere Menschen werden im
Gegensatz dazu beispielsweise durch Schlaganfalle oder Demenzerkrankungen pflege-
bedrftig (Eisenhardt und Heinrich 2016; MDS 2013: 15ff). Die pflegebegriindenden
Grunderkrankungen im Kindesalter sind vielfaltig (beispielsweise Muskeldystrophien,
Stoffwechselerkrankungen, Querschnittslahmungen, Chromosomenanomalien oder
bosartige Neubildungen). Viele Kinder leiden unter mehr als einer Krankheit, sodass
Expertenwissen bei der Versorgung unerldsslich ist (Beck-Ripp und Dressel 2015: 408;

Eisenhardt und Heinrich 2016; Kofahl und Liidecke 2014; MDS 2013: 15ff.).

Durch den medizinisch-technischen Fortschritt der letzten Jahre haben viele pflege-
bedlrftige Kinder eine deutlich hohere Lebenserwartung als noch vor zehn Jahren
(Eisenhardt und Heinrich 2016: 3). Dies fiihrt dazu, dass der Personenkreis der jungen
Pflegebedirftigen wachst und damit einhergehend die Relevanz an passgenauen

Pflegeleistungen fur diese Personengruppe zunimmt.

3.1.2 Versorgungsformen junger Pflegebedurftiger

Nahezu alle pflegebediirftigen Kinder, Jugendlichen und jungen Erwachsenen werdenin
der eigenen Hauslichkeit gepflegt (bei den Eltern oder alleinlebend), die Mehrheit
ausschlieBlich durch Angehdrige (zu den Anteilen Kapitel 3.2.1). Wahrend die Leistungen
nach SGB Xl von Familien in guter wirtschaftlicher Lage als zufriedenstellend bewertet
werden, reichen die Geldleistungen den schlechter situierten Familien nicht aus (Kofahl
et al. 2017: 33). Mit zunehmendem Alter der Pflegebediirftigen steigt zum einen die
Haufigkeit der Inanspruchnahme eines Pflegedienstes, zum anderen steigt aber auch

die Zahl der stationar versorgten jungen Pflegebeddrftigen. Einen den Winschen und

geringes Angebot

angemessener Heimplatze
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dem Bedarf junger Pflegebedurftiger angemessenen Heimplatz zu finden, gestaltet
sich aufgrund des geringen Angebots an Heimplatzen fir diese Altersgruppe jedoch
schwierig (Diakonisches Werk Gladbeck-Bottrop-Darsten et al. 2014: 18). Familien, in
denen ein Pflegedienst an der Pflege beteiligt ist, beklagen, dass das Personal in der
Regel zu wenig Zeit hat und kaum Uber Kenntnisse zur Behandlung chronisch kranker
und behinderter Kinder verfiigt. Die Pflegedienste scheinen ebenfalls Uberwiegend auf

geriatrische Pflege spezialisiert zu sein (Kofahl und Liidecke 2014: 16).

NebendendreiHauptpflegearten Pflegegeld, Pflegesachleistungen oder Kombinations-
leistungen konnen im ambulanten Bereich auch erganzende Leistungen zur Entlastung
der pflegenden Angehdrigen in Anspruch genommen werden. Da im Rahmen der
Verhinderungspflege private Betreuungspersonen engagiert werden konnen, scheint
dies eine passende Entlastungsleistung flr pflegebeddirftige Kinder beziehungsweise
deren Bezugspersonen zu sein. Im Gegensatz dazu wird die Kurzzeitpflege wesentlich
weniger genutzt, weil sie wegen der Fremdbetreuung in stationdren Einrichtungen
— haufig fur Senioren — nicht zu den Bedurfnissen des Kindes passt. Viele Kurzzeit-
pflegeeinrichtungen nehmen Kinder aufgrund ihres besonderen Bedarfs aber auch nur

in Ausnahmesituationen auf (Eisenhardt und Heinrich 2016: 29)."

3.1.3 Information

Viele Eltern fiihlen sich Uber die Erkrankung ihres Kindes und deren Konsequenzen
nichtausreichendinformiert. Beidem Grol3teil der Familien existiertein verhaltnismalig
groBBer Bedarf an allgemeinen Informationen zu den Themenbereichen der Leistungs-
anspriche, der Versorgungsmoglichkeiten sowie der Entlastungs- und Unterstit-
zungsangebote, der haufig unbericksichtigt bleibt (Englert et al. 2016; GKV-5V 2013:
108ff,; Klie und Bruker 2016: 31; Kofahl und Liidecke 2014: 14f.). Dariiber hinaus ist das
Potenzial der bereits gesetzlich verankerten Unterstiitzungsleistungen, wie die
Verhinderungs- oder Kurzzeitpflege, haufig nicht bekannt und sollte durch die Pflege-

kassen offensiver beworben werden (Kofahl und Liidecke 2014: 33).

1 Ergebnisse einer nicht reprasentativen Untersuchung in Berlin
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3.1.4 Ausbildung

Das Pflegepersonal — sowohl im ambulanten als auch im stationaren Bereich — ist fir
die Pflege junger Menschen haufig nicht speziell ausgebildet, sodass die Pflege junger
Erwachsener durch Kranken- oder Altenpfleger ibernommen wird und eher einen me-
dizinischen Fokus hat (Diakonisches Werk Gladbeck-Bottrop-Dorsten et al. 2014: 18).
Um dem entgegenzuwirken, wurden die Aus-, Fort- und Weiterbildungsmaglichkeiten
flr die ambulante und stationare Pflege von jungen pflegebedirftigen Menschen
angepasst. Demnach sollen die Pflegekrafte junger Pflegebedirftiger Wissen tber die
Personlichkeitsentwicklung und Identitat von jungen, pflegebedirftigen Menschen
erwerben sowie Kompetenzen zur Kommunikation, zur Aktivierung und zur Korperpflege
junger Pflegebedtrftiger ausbilden (Diakonisches Werk Gladbeck-Bottrop-Dorsten et
al. 2014: 18). Da junge Pflegebeddrftige oft auch korperlich oder geistig behindert sind,
werden Forderungen laut, dass die Pflege von Menschen mit Behinderung in der
Pflegepraxis, -ausbildung, -qualifizierung und -wissenschaft ebenfalls viel umfassender

Beachtung finden sollte (Tiesmeyer 2017: 46).

Zusammenfassend zeigen sich deutliche Indizien fiir ein vorwiegend geriatrisch ausge-
richtetes Pflegeversicherungssystem, das dem Bedarf pflegebedurftiger Kinder oder

junger Erwachsener auf verschiedenen Ebenen entsprechend weniger gerecht wird.

3.1.5 Zusammenhang mit Leistungen nach dem SGB IX

Bei Pflegebedurftigkeit liegt regelmafig auch ein Ausmalf’ an Behinderung vor, aus dem
Anspriiche nach weiteren Sozialgesetzblchern als dem SGB XI entstehen kdnnen.
Nach § 2 Absatz 1 SGB IX liegt eine Behinderung dann vor, wenn die kdrperliche Funk-
tion, die geistige Fahigkeit oder seelische Gesundheit eines Menschen mit hoher Wahr-
scheinlichkeit Ianger als sechs Monate von dem flr das Lebensalter typischen Zustand
abweicht und daher die Teilhabe am Leben in der Gesellschaft beeintrachtigt ist. Die
Auswirkungen auf diese Teilhabe werden als Grad der Behinderung (GdB), nach Zehner-
graden abgestuft, festgestellt. Um als behindert im Sinne des SGB IX eingestuft zu
werden, muss ein GdB von mindestens 20 vorliegen (§ 69 SGB IX). Ab einem GdB von 50
liegt eine Schwerbehinderung vor (§ 2 Absatz 2 SGB IX).?

2 zur Feststellung siehe LWL-Integrationsamt Westfalen (2014)
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Liegt ein GdB von mindestens 20 vor, konnen Menschen mit Behinderung nach SGB IX
verschiedene Leistungen in Anspruch nehmen, um am Leben in der Gemeinschaft
teilhaben zu konnen. Werden bestimmte Einkommens- und Vermdgensgrenzen
nicht Uberschritten, ergeben sich fir die Behinderten ebenfalls Leistungsanspriiche
nach dem SGB XII. Das SGB Xl regelt die Sozialhilfe und teilt sich in die Hilfe zum
Lebensunterhalt und in sechs weitere Bereiche, die vor der Umwidmung des Bundes-
sozialhilfegesetzes in das SGB XlI als Hilfe in besonderen Lebenslagen bezeichnet
wurden. Dazu gehdren die Grundsicherung im Alter und bei Erwerbsminderung, Hilfen
zur Gesundheit, die Eingliederungshilfe fiir behinderte Menschen, Hilfe zur Pflege, Hilfe
zur Uberwindung besonderer sozialer Schwierigkeiten, Hilfe in anderen Lebenslagen
sowie die jeweils gebotene Beratung und Unterstitzung. Soweit die Einkommens- und
VVermogensgrenzen nicht tberschritten werden, haben Menschen mit Behinderung
Anspruch auf die Eingliederungshilfe fiir behinderte Menschen. Pflegebedirftige
haben bei bestimmten Einkommens- und Vermogensverhaltnissen (im Falle einer

Behinderung zusatzlich) Anspruch auf Hilfe zur Pflege.

Nach § 5 SGB IX kdnnen Menschen mit einem GdB von mindestens 20 Leistungen zur
medizinischen Rehabilitation (§ 26 SGB IX) Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben
(§ 33 SGB IX), unterhaltssichernde und andere ergdnzende Leistungen (§§ 44, 45 SGB IX)
sowie Leistungen zur Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft (§ 55 SGB IX) in

Anspruch nehmen.

Fir pflegebeddrftige Menschen mit Behinderung in den Einrichtungen, in der die Teilhabe
am Arbeitsleben und am Leben in der Gemeinschaft, die schulische Ausbildung oder die
Erziehung im Vordergrund des Einrichtungszwecks stehen, iibernimmt die Pflegekasse
zehn Prozent des vereinbarten Heimentgeltes, aber maximal 266 Euro pro Monat. Fiir
die Tage, an denen die pflegebediirftigen Behinderten in der eigenen Hauslichkeit
gepflegt werden, kann ein anteiliges Pflegegeld bezogen werden (§ 43 a SGB XI).
Bedingung fiir diesen Leistungsanspruch ist die Feststellung, dass mindestens die
Voraussetzungen des Pflegegrades 2 (vormals die Voraussetzungen der Pflegestufe I)

erfillt werden.
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3.2 Junge Pflegebedurftige: Ausmal und Situationsbeschreibung

3.2.1 Haufigkeit und Pravalenzen von Pflegebedurftigkeit

Statistiken zu den jungen Pflegebediirftigen bis zu einem Alter von unter 60 Jahren, spe-
ziellauch zu Kindern und Jugendlichen, liegen bislang kaum vor. In den Berichtsheften des
Statistischen Bundesamtes zur Pflegestatistik wird beispielsweise lediglich nach der
Gruppe der unter 15-Jahrigen und der 15- bis 60-Jahrigen differenziert, obwohl erstere rund
80.000 und damit 2,8 Prozent und letztere rund 305.000 und damit sogar 10,7 Prozent
aller 2,86 Millionen Pflegebedirftigen stellen (Statistisches Bundesamt 2017d: 9).

Die Pflegebeddirftigkeit wird iberwiegend als Pflegebeddrftigkeit von dlteren Menschen
verstanden, und die unterschiedlichen Anforderungen und Bedirfnisse jlingerer Pflege-
bedrftiger gegentber alteren und hochbetagten Pflegebeddirftigen werden so meist
ausgeblendet. Die folgenden Auswertungen auf Basis der Pflegestatistik (auf Anfrage
erhdltliche erganzende Standardtabellen zu den Berichtsheften) und der Routinedaten
der BARMER geben daher einen umfassenden und reprasentativen Uberblick iiber die jun-

genPflegebediirftigenbiszumAltervonunter60JahrenundderenVersorgungssituation.?

Abbildung 3.1: Pflegebediirftige im Jahr 2015 und 2016 nach Altersgruppe in Tausend
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Differenziert man die jungen Pflegebedirftigen nach Altersgruppen in Abstanden von
funf Jahren (Abbildung 3.1), dann zeigt sich, dass die Pflegebedurftigkeit bereits in den
ersten Lebensjahren eintreten kann. Im Jahr 2015 sind in der Altersgruppe der 0- bis
unter Funfjahrigen 15.000 Kinder pflegebedirftig, und weitere 800, die nach SGB Xl
zwar nicht pflegebediirftig sind, beziehen trotzdem Pflegeleistungen (PEA mit Pflege-
stufe 0). Noch mehr leistungsberechtigte Kinder finden sich im Alter von finf bis neun
Jahren und im Alter von 10 bis 14 Jahren mit 37.000 beziehungsweise 41.000. Weitere
35.000 Pflegebeddirftige finden sich im Jugendalter und jlingsten Erwachsenenalter
von 15 bis 19 Jahren, wobei mit einem Verhaltnis von rund 60 zu 40 deutlich mehr
Jungen als Madchen pflegebediirftig sind. In den anschlieBenden Altersgruppen bis
unter 40 Jahren nimmt die Zahl der Pflegebeddrftigen kontinuierlich ab, wobei sich das
Ungleichgewicht zwischen Jungen und Madchen nahezu auflost. Mit dem Alter ab
40 Jahren nimmt die Anzahl der Pflegebedirftigen dann wieder deutlich zu — bei noch
ausgeglichenem Geschlechterverhaltnis. Die auf die Bevolkerung der Bundesrepublik
hochgerechneten Zahlen der BARMER-Daten zeigen insbesondere in den Altersgruppen
fur das Jugend- und Erwachsenenalter eine deutlich hohere Fallzahl. Dies beruht zum
Teil auf der Berticksichtigung der Pflegebeddrftigen in den Einrichtungen zur Pflege von

behinderten Menschen in den BARMER-Daten, nicht aber in der Pflegestatistik.

3.2.1.1 Die Pflegepravalenz junger Pflegebedurftiger

Der in der Abbildung 3.1 erkennbare Unterschied zwischen den Zahlen der Pflege-
bedirftigen in den verschiedenen Altersstufen kann in einer unterschiedlichen
Kohortenstarke und/oder den abweichenden altersspezifischen Pflegepravalenzen
begriindet sein. Der ahnliche Verlauf der in Abbildung 3.2 angegebenen altersabhangi-
gen Pflegepravalenzen deutet darauf hin, dass weniger die Unterschiede in den
Kohortenstarken entscheidend sind als vielmehr die Pravalenzverlaufe. Dabei liegt die
Pflegepravalenz gemal der Pflegestatistik 2015 fiir Jungen bei 0,5 Prozent und fir
Madchen bei 0,4 Prozent. Die Pravalenzistim Kindes- und Jugendalter von 5 bis 19 Jahren
besonders hoch. In diesem Alter zeigt sich auch der hochste Geschlechtsunterschied.
Die Pravalenz betragt bei Jungen 1,2 Prozent und bei Madchen 0,8 Prozent und sinkt dann
auf ein deutlich niedrigeres Niveau zwischen 0,4 und 0,6 Prozent in den Altersgruppen
von 20 bis 44 Jahren. Inwieweit diese Abnahme auf eine hohe Sterblichkeit dieser

Kinder oder auf eine hohe Austrittswahrscheinlichkeit (Wahrscheinlichkeit, nicht mehr
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pflegebediirftig zu sein) zurlickgefiihrt werden kann, wird in Kapitel 3.2.5 untersucht. Ab
einem Alter von etwa 45 Jahren steigt die Pflegepravalenz bei beiden Geschlechtern erneut
stark anund erreicht wieder das hohe Niveau des Kindesalters von flinf bis neun Jahren.
In der altesten Altersgruppe der jungen Pflegebeduirftigen, den 55- bis 59-Jahrigen,
werden dann die bisherigen Hochstwerte, die im Kindesalter erreicht wurden, von den
Frauen erstmals deutlich iiberschritten. Auffallig ist hierbei die Ahnlichkeit zwischen den

Pflegepravalenzen von Mannern und Frauen in den Altersgruppen von 40 bis 59 Jahren.

Abbildung 3.2: Pravalenz von Pflegebediirftigkeit im Jahr 2015 und 2016 nach Alter
und Geschlecht
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Die BARMER-Daten aus dem Jahr 2016 zeigen im Vergleich zur Pflegestatistik des
Jahres 2015 durchgangig hohere Pravalenzen, was zum Teil auf die Berticksichtigung

der Pflege in Behinderteneinrichtungen zurtickgefiihrt werden kann.

3.2.1.2 Die Verteilung nach Leistungsarten

Die ausschlieBliche Pflegegeldleistung, also die Pflege im hauslichen Umfeld ohne die
Beteiligung ambulanter Pflegedienste in Form von Pflegesachleistungen, ist bei den jungen
Pflegebedirftigen durchweg die dominierende Leistungsart (Abbildung 3.3). Die Pflege
wird dabei meist von den Eltern der leistungsberechtigten Kinder und Jugendlichen geleis-

tet.ImKindes-undJugendalter spielendie Pflegesachleistungen nach der Pflegestatistik
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des Jahres 2015 mit etwa vier bis fiinf Prozent VVerbreitung eine untergeordnete Rolle, und
lediglich etwa 0,3 Prozent der leistungsberechtigten Kinder und Jugendlichen erhalten
Leistungen zur Pflege im Pflegeheim. Bei den fir die vollstationdre Pflege zugelassenen
Pflegeeinrichtungen kann es sich um Altenpflegeheime wie auch um Hospize oder Pflege-
heime fiir behinderte oder psychisch kranke Menschen beziehungsweise Kinder handeln.”
VVon den rund 16.000 Kindern im Alter von O bis vier Jahren werden rund 0,3 Prozent, also
weniger als 50 Kinder, im Pflegeheim versorgt. Ab der Altersgruppe der 20- bis 24-Jahrigen
steigt der Anteil der stationaren Leistungen kontinuierlich an: von 1,2 Prozent bei den
Mannernund 1,5 Prozentbei den Frauen auf 23 Prozent bei den Mannern und auf 16 Prozent
bei den Frauen in der Altersgruppe von 55 bis 59 Jahren. Die Ursache hierfir kdnnte sein,
dass die Pflegeheime die Pflege und Betreuung von pflegebediirftigen Menschen oftmals
erstab 18 Jahren anbieten. Die Anteile der Sachleistungs- und Kombileistungsbezieher

steigen ebenfalls deutlich mit dem Alter auf bis zu 20 beziehungsweise 23 Prozent an.

Abbildung 3.3: Verteilung der Leistungsarten bei jungen Pflegebediirftigen
nach Altersgruppe und Geschlecht 2015
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Quelle: Standardtabellen zur Pflegestatistik 2015
Anmerkung: Als Pflegedienst wird auch die Verhinderungspflege erfasst; unter Pflegeheim wird
hier sowohl die Dauerpflege als auch die Kurzzeitpflege gefasst.

4 Die Daten der Pflegestatistik enthalten Informationen tiber die Art des Pflegeheims auf Grundlage
der dort tiberwiegenden Personengruppen (fir dltere Menschen, fiir behinderte Menschen, fiir
psychisch Kranke und fiir Schwerkranke und Sterbende). Nicht berlicksichtigt bleiben die Leistungen
nach § 43aSGBXIfir Pflege behinderter Menschenin Einrichtungen der Hilfe fir behinderte Menschen,
in der die Teilhabe am Arbeitsleben und am Leben in der Gemeinschaft, die schulische Ausbildung
oder die Erziehung behinderter Menschen im Vordergrund des Einrichtungszwecks stehen.
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Da die Pflegestatistik nicht die Pflegebediirftigen in den Einrichtungen der Hilfe fiir
behinderte Menschen ausweist, ergeben sich auf Grundlage der BARMER-Daten
etwas andere Verteilungen unter den Pflegebedirftigen. Gerade im jlingeren
Erwachsenenalter bis ins mittlere Alter hinein zeigen sich groBe Anteile von 15 bis 30
Prozent an Pflegebedurftigen, die in Behinderteneinrichtungen versorgt werden
(Abbildung 3.4). AuBerdem zeigt sich ein Anteil von fast neun Prozent unter den 20- bis
29-Jahrigen, die keine der Haupt- oder Ersatzleistungen in Anspruch nehmen. Ob dies
im Zusammenhang mit einer gleichzeitigen Behinderung und einer umfangreicheren
Sicherung durch andere Sozialgesetzbticher steht, kann auf Grundlage der Daten nicht
beantwortet werden. Die Inanspruchnahme von Heimpflege steigt mit dem Alter, aber
auchin der Altersklasse von 55 bis 59 Jahren weisen die BARMER-Daten nur 16 Prozent
der leistungsberechtigten Mdnner und nur 13 Prozent der leistungsberechtigten Frauen

als Bewohner von Pflegeheimen aus.

Abbildung 3.4: Verteilung der Leistungsarten bei jungen Pflegebediirftigen nach
Altersgruppe und Geschlecht 2016 (inklusive Pflege in Behinderteneinrichtungen)
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Quelle: BARMER-Daten 2016
Anmerkung: Unter Pflegedienst wird die Verhinderungspflege hier nicht erfasst; unter Pflege-
heim ist nur die Dauerpflege und nicht die Kurzzeitpflege gefasst.
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3.2.1.3 Die Verteilung nach Pflegestufen

Im Kindes- und Jugendalter wie auch in der Altersgruppe der 50- bis 54-Jahrigen sind
knapp zwei Drittel der Pflegebedirftigen in der Pflegestufe | oder O (Abbildung 3.5). In
den Altersgruppen um 30 bis 34 Jahre betragt dieser Anteil hingegen nur rund 50 Prozent.
Dabei ist der Anteil mit der Pflegestufe O in den Altersgruppen von 10 bis 19 mit etwa
20 Prozent am hochsten. Der Anteil mit Pflegestufe Il sinkt von rund 30 Prozent im
frihesten Kindesalter auf rund 22 Prozent im Jugendalter, um dann nachfolgend im
Erwachsenenalter zwischen 23 und 30 Prozent zu schwanken. Der Anteil mit der
Pflegestufe Il ist im frihesten Kindesalter mit etwa sieben Prozent relativ gering,
steigt dann aber auf bis zu 23 Prozent bei den 25- bis 34-Jahrigen, um dann wieder

deutlich auf unter elf Prozent in der letzten Altersgruppe zuriickzugehen.

Abbildung 3.5: Verteilung der Pflegestufen bei jungen Pflegebediirftigen
nach Altersgruppe und Geschlecht 2015
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Quelle: Standardtabellen zur Pflegestatistik 2015

Die Grinde fir diesen Verlauf konnen prinzipiell in einer Verschlechterung der
gesundheitlichen Situation pflegebeddrftiger Kinder in ihrem Lebensverlauf vermutet
werden, aber auch im Nichterreichen von Entwicklungsmeilensteinen (Kapitel 3.1.1) und
einer damit verbundenen Hoherstufung. Zudem kdnnen die Austritte aus der Pflege-

bedirftigkeit durch den Tod oder durch die Beendigung der Pflegebedurftigkeit eine
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Ursache fir andere Pflegestufenverteilungen in hoheren Altersgruppen sein (Kapitel
3.2.5). Der Anstieg der Anteile mit geringeren Pflegestufen, etwa ab einem Alter von
35 bis 39 Jahren, kann auf Selektionsprozessen beruhen, nach denen die eher Gestinderen
Uberleben, wahrend die gesundheitlich starker Beeintrachtigten versterben. Gleichzeitig
kommt es Uber den Lebensverlauf auch zu immer mehr Neuzugangen in die Pflege-
bedirftigkeit, die tendenziell in einer niedrigen Pflegestufe in die Pflegebedlrftigkeit
eintreten (Kapitel 3.2.3).

Abbildung 3.6: Verteilung der Pflegestufen bei jungen Pflegebediirftigen nach
Altersgruppe und Geschlecht 2016 (inklusive Pflege in Behinderteneinrichtungen)
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Quelle: BARMER-Daten 2016

Wahrend die Daten der Pflegestatistik 2015 und die BARMER-Daten aufgrund der
fehlenden Erfassung eines Teils der Pflegebeddirftigen in der Pflegestatistik unter-
schiedliche Ergebnisse hinsichtlich der Verteilung nach Versorgungsarten darbieten,
sehen die Ergebnisse im Hinblick auf die Verteilung nach Pflegestufen sehr ahnlich aus
(zum Vergleich Abbildung 3.6). Gravierende Unterschiede sind nicht festzustellen. Es ist
daher davon auszugehen, dass anhand der BARMER-Daten reprasentative Aussagen

ber die Verteilung der Pflegestufen und die Verldufe getroffen werden konnen.
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3.2.2 Nutzung von Erganzungs- und Ersatzleistungen

in hauslicher Pflege

Aus den Hochrechnungen der BARMER-Daten des Jahres 2016 ergibt sich, dass in
einem durchschnittlichen Monat 3.482 Pflegebedirftige mindestens einen Tag die
teilstationare Pflege in Anspruch nehmen. Von den Pflegebedirftigen nutzen 102.912
mindestens einmal im Monat die Verhinderungspflege, 3.624 mindestens einen Tag
im Monat die Kurzzeitpflege und 2.834 Pflegebedurftige beziehen Leistungen zur

Unterstitzung von Wohngruppen.

Abbildung 3.7: Nutzung ausgewadhlter Ersatz- und Ergdnzungsleistungen durch
junge Pflegebediirftige in hauslicher Pflege im Durchschnittsmonat 2016 nach
Altersgruppe und Geschlecht
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Quelle: BARMER-Daten 2016
Anmerkung: Unter hauslicher Pflege ist gefasst, wer nicht in vollstationdrer Dauerpflege ist und
nicht Pflege in Behinderteneinrichtungen erhalt. Es zahlt der Bezug innerhalb eines Monats.

Der Anteil der Pflegebeddrftigen in hauslicher Pflege, die in einem Durchschnittsmonat
fur mindestens einen Tag die Kurzzeitpflege nutzen, ist im jlingsten Kindesalter noch
sehr gering und liegt ab dem Eintritt ins Jugendalter bei ungefahr einem Prozent
(Abbildung 3.7). Die teilstationare Pflege ist im Kindes- und Jugendalter durchweg sehr
selten und liegt im jungeren Erwachsenenalter bei rund 0,3 Prozent, steigt dann aber
deutlich auf ber zwei Prozent in der letzten Altersgruppe an. Die Verhinderungspflege

kann sowohl von Pflegediensten als auch von anderen Pflegepersonen geleistet
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werden. Weit tiber 30 Prozent der leistungsberechtigten Kinder und Jugendlichen sowie
etwa 18 Prozent der leistungsberechtigten Erwachsenen nehmen diese Leistung in
Anspruch. Die Pflegestatistik des Jahres 2015 weist Leistungen der Pflegedienste
inklusive der Verhinderungspflege aus und kommt fiir diese Kombination dennoch nicht
auf vergleichbare Prozentzahlen. Ein Grofteil der mit den Routinedaten der BARMER
erfassten Verhinderungspflege wird also nicht von den Pflegediensten, sondern
von weiteren Pflegepersonen erbracht. Das Leben in Wohngruppen findet wie die
teilstationare Versorgung im Kindes- und Jugendalter kaum statt. Im jlngeren
Erwachsenenalter ist dies aber fiir rund 1,5 Prozent der Pflegebeddrftigen eine gelebte
Option. Auch in den Altersgruppen der 40- bis 59-Jahrigen sind noch rund 0,6 Prozent

in Wohngruppen versorgt.

3.2.3 Eintritt in die Leistungsberechtigung nach SGB XI

Trotz gestiegener Begutachtungszahlen und der steigenden Zahlen von Pflege-
bedlrftigen ist die Zahl der jungen und jlingsten Leistungsempfanger, vor allem deren
Eintrittin den Leistungsbezug, bislang wenig beachtet worden. Die Inzidenzen werden

daher im Folgenden differenziert nach Alter, Geschlecht und Erkrankungen dargestellt.

3.2.3.1 Die Pflegeinzidenz junger Pflegebedurftiger

Mehr als jeder Tausendste der jungen noch nicht leistungsberechtigten Personen wird
innerhalb eines Jahres pflegebediirftig (Abbildung 3.8). In dem gleichen MaR, in dem die
Pravalenzen in den letzten Jahren gestiegen sind, erfolgte auch fir die Inzidenzen der
Pflegebedirftigkeit in den Jahren 2011 bis 2013 ein Anstieg von 0,09 Prozent auf
0,12 Prozent der jungen Bevdlkerung pro Jahr. Im Jahr 2015 folgte dann ein weiterer
geringer Anstieg auf 0,13 Prozent, im Jahr 2016 fiel er etwas groBer auf und stieg auf
0,15 Prozent. Dabei entwickelten sich die Gesamtinzidenzen bei den Jungen und
Mannern auf einem hoheren Niveau von 0,09 auf 0,17 Prozent und die der Madchen und

Frauen auf einem geringeren Niveau von 0,08 auf 0,13 Prozent.

Verhinderungspflege bei
>30 % leistungsberechtigter
Kinder und Jugendlicher,
teilstationdre Pflege

sehr selten
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Abbildung 3.8: Jahresinzidenz von Pflegebediirftigkeit in der Bevdlkerung im Alter
bis 59 Jahre in den Jahren 2011 bis 2016
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Quelle: BARMER-Daten, hochgerechnet auf die Bevdlkerung der Bundesrepublik

Die Zahl der Neuzugange istim jungsten Kindesalter hoher als im jungen Erwachsenen-
alter. Angeborene Einschrankungen, Stérungen und Erkrankungen spielen dabei eine
Rolle. Eine Pflegebedirftigkeit, die erstim jungen Erwachsenenalter eintritt, wird in der
Regel Griinde haben, die zuvor noch nicht vorhanden waren. Mit steigendem Alter werden
solche Griinde (wie zum Beispiel Erkrankungen, Storungen oder Unfalle) hdufiger, wodurch

die Inzidenz mit steigendem Erwachsenenalter zunimmt (Abbildung 3.9 und 3.10).

Abbildung 3.9: Eintrittshaufigkeit in die Pflegebediirftigkeit fiir Manner und Frauen
im Alter bis 59 Jahre im Jahr 2016
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Abbildung 3.10: Jahresinzidenz der Pflegebediirftigkeit fiir Manner und Frauen
im Alter bis 59 Jahre im Jahr 2016
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Quelle: BARMER-Daten 2016

Auch bei den Inzidenzen zeigt sich der gleiche kurvilineare Verlauf mit zunachst bis ins
Alter von 20 bis 24 sinkenden Werten, die danach wieder ansteigen. Wahrend die Zahl
der neuen Fdlle in den Altersgruppen von O bis vier Jahren und von fiinf bis neun Jahren
noch geringer ausfallt als in der Altersgruppe der 45- bis 49-Jahrigen (Abbildung 3.9),
liegt die Inzidenz bei den O- bis Neunjahrigen deutlich hoher, als es bei der Altersgruppe
der 45- bis 49-Jdhrigen (Abbildung 3.10) der Fall ist. Dies ist auf die unterschiedlichen
Kohortenstarken der O- bis Neunjahrigen und der zum Vergleich herangezogenen

45- bis 49-Jahrigen zurtickzufihren.

3.2.3.2 Verteilung der Inzidenzen nach Eintrittsleistung

Die Inzidenzverteilung nach der Leistung im Eintrittsmonat unterscheidet sich nicht
wesentlich von der Verteilung der Pravalenzen im Durchschnittsmonat. Die hausliche
Pflege ohne Pflegedienst ist bei Kindern und Jugendlichen die absolut pragende
Versorgungsform, wahrend sich im jungen Erwachsenenalter erhthte Anteile von
Pflegebedurftigen finden, die keine der Hauptleistungen in Anspruch nehmen. Der
Anteil der Pflegebedrftigen, die durch Pflegedienste oder in Pflegeheimen versorgt

werden, steigt mit dem Alter langsam an. Die Versorgung in Behinderteneinrichtungen
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ist vor allem im jungen und mittleren Erwachsenenalter sehr hoch, reduziert sich
aber schon ab der Altersgruppe der 30- bis 34-Jahrigen mit steigendem Alter wieder
(Abbildung 3.11).

Abbildung 3.11: Verteilung der Leistungsarten inzidenter junger Pflegebeddirftiger
nach Altersgruppe und Geschlecht 2016
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Quelle: BARMER-Daten 2016
Anmerkung: Unter Pflegedienst ist hier nicht die Verhinderungspflege gefasst; unter Pflegeheim
wird hier nur die Dauerpflege und nicht die Kurzzeitpflege verstanden.

Dennoch bleiben einige kleine Unterschiede festzustellen. Der Eintritt in die Leistungs-
berechtigung geht im jungen Erwachsenenalter deutlich starker mit der Nutzung von
Behinderteneinrichtungen einher. Die geringere Nutzung der Behinderteneinrichtungen
durch pravalente Leistungsberechtigte ergibt sich daraus, dass jiingere Pflegebediirftige
nur in geringem Umfang aus ihrer hduslichen Pflege in die Behinderteneinrichtungen
wechseln. Die Nutzungsanteile fiir Pflegedienste sind bei den Neufdllen hoher als bei
den pravalenten Pflegebedirftigen. Dies kann mit den vergleichsweise plotzlich ein-
tretenden Veranderungen in diesem Alter zusammenhangen, auf die im hauslichen
Umfeld durch die Angehorigen nicht so schnell reagiert werden kann, wodurch zunachst
ein Pflegedienst eingeschaltet, dieser dann aber doch wieder durch eigene Pflege-
leistungen der Angehorigen ersetzt wird. In einem Pflegeheim finden sich hingegen
weniger neue als pravalente Pflegebeddrftige, da das Pflegeheim in der Regel erst eine

spatere Phase der pflegerischen Versorgung darstellt.
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3.2.3.3 Verteilung der Inzidenzen nach Pflegestufen

Mit den verschiedenen Gesetzen zur Reform und Weiterentwicklung der Pflege-
versicherung sind die Leistungsanspriiche auch fir PEA ohne eine Pflegestufe
geschaffen und weiterentwickelt worden. In der Konsequenz finden sich unter den
Neuzugangen des Jahres 2016 sehr hohe Anteile mit der Pflegestufe 0. Dieser Anteil
betragt in der Altersgruppe der 20- bis 24-jdhrigen Pflegebeddrftigen sogar rund 80
Prozent (Abbildung 3.12). Selbst in der Altersgruppe der 55- bis 59-Jahrigen liegt der
Anteil noch bei 18 bis 19 Prozent. Ein sehr groRer Teil der jungen Pflegebeduirftigen kommt
also aufgrund kognitiver Einschrankungen und nicht wegen verrichtungsbezogener

Hilfebedrftigkeit in den Leistungsbezug.

Abbildung 3.12: Verteilung der Pflegestufen inzidenter junger Pflegebediirftiger
nach Altersgruppe und Geschlecht 2016
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Quelle: BARMER-Daten 2016

Von den Pflegebedrftigen mit Pflegestufe ist die Pflegestufe | zu Beginn der Pflege-
bedirftigkeit in allen Altersklassen und bei beiden Geschlechtern am haufigsten
vertreten. Seltener gibt es die Pflegestufe Il und am seltensten die Pflegestufe IIl. Die
hoheren Pflegestufen kommen somit bei den Neufallen weniger haufig vor als beim
Bestand der Leistungsberechtigten. Dies folgt aus dem in der Regel progredienten Verlauf
der Pflegebedirftigkeit, resultiert aber auch daraus, dass junge Pflegebedirftige
gerade mit niedrigeren Pflegestufen vermehrt wieder aus der Leistungsberechtigung

ausscheiden (Kapitel 3.2.5).
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3.2.4 Gesundheitszustand bei jungen Pflegebedurftigen

3.2.4.1 Erkrankungen bei Pflegebedurftigkeit

In diesem Kapitel wird der Frage nachgegangen, welche Erkrankungen zu einer
Pflegebedirftigkeit flihren oder sie begleiten. Dargestellt werden die Verteilungen
ausgewahlter Erkrankungen, die mindestens bei einem Prozent der erstmaligen
Pflegeleistungsbezieher im Alter von O bis 59 Jahren in den BARMER-Daten dokumentiert
sind und welche mindestens dreimal so haufig vorkommen wie bei der gleichaltrigen
Gesamtbevdlkerung. Dabei wird die Erkrankungshaufigkeit bei den Neufallen, bei allen
Pflegebedurftigen und in der Gesamtbevdlkerung — jeweils im Alter bis 60 Jahre —
verglichen. Anschlie3end werden diesem Vergleich die subjektiven Einschatzungen aus
der BARMER-Versichertenbefragung, welche Erkrankungen oder Beeintrachtigungen

die Pflegebediirftigkeit begriinden, gegenlibergestellt.

Die Abbildung 3.13 zeigt die Haufigkeit der Erkrankungen und Storungen beim
Pflegeeintritt. Zu den drei haufigsten erfassten Erkrankungen zahlen zwei somatische
Erkrankungen und Storungen, namlich die Storung des Flissigkeits- und Elektrolyt-
haushaltes (Dehydrierung und Ahnliches) (36 Prozent) und Krebs (32 Prozent). Der
Anteil derinzidenten Pflegebeddrftigen mit Demenz (16 Prozent), Entwicklungsstérungen
(13 Prozent), einer Intelligenzminderung (acht Prozent), Downsyndrom (zwei Prozent)
oder sonstigen Krankheiten des Gehirns (elf Prozent), die zu einer erheblich ein-
geschrankten Alltagskompetenz fihren konnen, sind dagegen deutlich seltener. Als
weitere psychische Erkrankung mit sehr haufigem Auftreten kommen Depressionen

(33 Prozent) und Stérungen durch Suchtmittel (26 Prozent) vor.
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Abbildung 3.13: Anteil Pflegebediirftiger und Versicherter im Alter bis 59 Jahre
mit ausgewahlten Diagnosen
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Quelle: BARMER-Daten, hochgerechnet auf Bundesbevdlkerung der Jahre 2011 bis 2015

Diese Haufigkeitsverteilung unterscheidet sich deutlich von der Verteilung der bereits
Pflegebedirftigen. Die fiir die letztgenannte Gruppe haufigsten Erkrankungen (Lah-
mungen, Intelligenzminderung, Harninkontinenz, Epilepsie, Entwicklungsstorungen)
treten somit hdufig erst ein, nachdem die betreffende Person schon pflegebeddirftig

geworden ist, oder werden erst spater festgestellt.

Um zu erkennen, welche Erkrankungen in welchem Alter als pflegebegriindend
verstanden werden kdnnen, werden die Haufigkeiten der Erkrankungen bei inzident
Pflegebeddrftigen mit den Haufigkeiten der Erkrankungen in der Gesamtbevdlkerung
verglichen. Die Erkrankungen und Storungen treten nicht in allen Altersgruppen in
gleicher Weise auf, sondern verteilen sich altersspezifisch recht unterschiedlich

(Abbildung 3.14 bis 3.17). In der zweiten Altersgruppe (finf bis neun Jahre) sind die
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Krankheitshaufigkeiten bei den inzidenten Pflegebedirftigen meist hoher als in der
ersten Altersgruppe (O bis vier Jahre). Mit Ausnahme von Entwicklungsstdrungen,
Intelligenzminderungen und dem Downsyndrom, die einen deutlich anderen Verlauf
haben, zeigt sich ab dem Alter von flinf bis neun Jahren Gberwiegend eine mit dem Alter
steigende Krankheitspravalenz. Gleichzeitig sind die Krankheitspravalenzen in der
Regel —und meist erheblich — hoher als bei den altersgleichen Nicht-Pflegebedirftigen.
Sonstige Erkrankungen des Gehirns und das Downsyndrom sind die fiir die PEA-Ein-
stufung relevantesten Erkrankungen, die besonders in den ersten Lebensjahren fiir
den Eintritt in den Leistungsbezug von Bedeutung sind. Die Suchterkrankungen
(Abbildung 3.14) gewinnen ebenso wie Demenz (Abbildung 3.15) erst im Erwachsenen-
alter an Bedeutung. Entwicklungsstdrungen sind im gesamten Kindes- und Jugendalter
besonders haufige Erkrankungen, die den Eintritt in den Leistungsbezug begleiten.
Eine Intelligenzminderung ist hingegen bei den Inzidenzen zur Pflegebedrftigkeit ganz
besonders im Jugendalter dominant. Eine Sucht oder Demenz determinieren somit zu
einem grol3en Teil die Eintritte im mittleren Erwachsenenalter, wahrend Entwicklungs-
storungen, eine Intelligenzminderung und das Downsyndrom vornehmlich die Eintritte

von Kindern in die Pflegebedtirftigkeit determinieren.

Einige Erkrankungen oder Symptome lassen sich insbesondere in den jlingsten
Altersgruppen haufig (noch) nicht als leistungsbegriindend anfiihren. Wie im Kapitel
3.1.1 beschrieben, muss der Hilfebedarf flr Kinder den (blichen Bedarf an Pflege und
Flrsorge gleichaltriger Gesunder deutlich Ubersteigen, um Anspriche auf die Pflege-
versicherungsleistungen auszuldsen. So gibt es beispielsweise fiir Kleinkinder einen
generellen Bedarf sowohl bei der Nahrungsaufnahme als auch beim Umgang mit der
Darm-/Blasenentleerung. Eine Harninkontinenz oder Stuhlinkontinenz ist dement-
sprechend bei der jlingsten Altersgruppe ein seltener Befund, sie gewinnt jedoch mit
zunehmendem Alter eine grofRere Bedeutung im Zusammenhang mit dem Eintritt in

den Leistungsbezug (Abbildung 3.15 und 3.16).
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Abbildung 3.14: Anteil pflegeinzidenter junger Menschen mit regelmadRigen
Diagnosen (20+ Prozent) an allen Inzidenzen im Vergleich zur Bevdlkerung
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Quelle: BARMER-Daten 2011 bis 2015, hochgerechnet auf die Bevdlkerung der Bundesrepublik

Abbildung 3.15: Anteil pflegeinzidenter junger Menschen mit sehr hdufigen Diagnosen
(13 bis 20 Prozent) im Vergleich zur Bevdlkerung
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Abbildung 3.16: Anteil pflegeinzidenter junger Menschen mit hdaufigen Diagnosen

(5 bis 13 Prozent) im Vergleich zur Bevdlkerung
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Quelle: BARMER-Daten 2011 bis 2015, hochgerechnet auf die Bevdlkerung der Bundesrepublik

Abbildung 3.17: Anteil pflegeinzidenter junger Menschen mit selteneren Diagnosen

(1 bis 5 Prozent) im Vergleich zur Bevdlkerung
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Quelle: BARMER-Daten 2011 bis 2015, hochgerechnet auf die Bevdlkerung der Bundesrepublik

Im Detail weichen aber fiir Kinder die Haufigkeiten von Krankheitsbefunden, die den
Pflegeeintritt begleiten, auch nach einzelnen Jahren deutlich voneinander ab.
Entwicklungsstdrungen werden in den ersten beiden Lebensjahren sehr viel seltener
festgestellt, was auch in der Schwierigkeit der Diagnosestellung begriindet sein kann.
Stérungen in der Versorgung (Flissigkeitshaushalt wie Erndhrung) treten dagegen bei

inzidenten Pflegebedtrftigen auffallend haufig in den ersten beiden Lebensjahren auf,
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wobei — wie bei allen hier betrachteten Befunden — die jeweilige Erkrankungspravalenz
im ersten Lebensjahr geringer ist als im zweiten. Schonin den allerersten Lebensjahren
sind das Downsyndrom und die Herzinsuffizienz zu nennen. Eine Inkontinenz (Harn und
Stuhl) werden erst ab einem Alter von fiinf Jahren haufiger genannt. Gesunde Kinder
werden im Alter von vier bis fiinf Jahren kontinent und nutzen verlasslich die Toilette
(Abbildung 3.18 bis 3.21).

Abbildung 3.18: Anteil pflegeinzidenter Kinder mit sehr haufigen und regelmaRigen
Diagnosen (iiber 13 Prozent) im Vergleich zur Bevolkerung
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Abbildung 3.19: Anteil pflegeinzidenter Kinder mit haufigen Diagnosen
(5 bis 13 Prozent) im Vergleich zur Bevolkerung
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Abbildung 3.20: Anteil pflegeinzidenter Kinder mit selteneren Diagnosen
(2 bis 5 Prozent) im Vergleich zur Bevolkerung
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Abbildung 3.21: Anteil pflegeinzidenter Kinder mit seltenen Diagnosen
(1 bis 2 Prozent) im Vergleich zur Bevdlkerung
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Insgesamt finden sich mit den schon bei der Geburt erkennbaren langfristigen Storungen
auch sehr friihzeitige Eintritte in die Pflegebedirftigkeit (beispielsweise beim Down-
syndrom und einer Herzinsuffizienz). Die Storungen, die zwar schon angelegt, aber erst
spater erkennbar sind oder zu besonderen Unterschieden flihren, haben erstim spateren
Kindesalter eine Auswirkung auf die Pflegeinzidenz (beispielsweise Entwicklungs-
stérungen, eine Intelligenzminderung oder Inkontinenz). Andere Erkrankungen und

Storungen entstehen erst im Lebensverlauf und haben daher teilweise erst im
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spateren Erwachsenenalter einen Einfluss auf die Pflegeinzidenz (beispielsweise
Sucht, Demenz, multiple Sklerose oder das Parkinsonsyndrom). Diese Phanomene, die
sehr friihim Leben erkennbaren, oft angeborenen Stérungen und Erkrankungen auf der
einen Seite und die erst spater im Lebensverlauf auftretenden oder erkennbaren
Erkrankungen auf der anderen Seite, liefern eine wesentliche Begrindung fir die
U-formige Verlaufskurve der Inzidenzen mit dem Alter von Menschen in die
Pflegebeddrftigkeit.

Nicht jede Erkrankung, die bei Pflegebedlrftigen haufiger diagnostiziert wurde als bei
nicht leistungsberechtigten Personen, wird von den Betroffenen als maBgeblich fiir
ihre Pflegebeddirftigkeit angesehen. Daher wurde den Pflegebedirftigen in der
BARMER-Versichertenbefragung des Jahres 2017 die Frage gestellt, welche Erkrankungen
oder Beeintrachtigungen aus ihrer Sicht die Pflegebediirftigkeit begriinden.

Abbildung 3.22: Erkrankungen und Beeintrachtigungen, die die Pflegebediirftigkeit
begriinden
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebedrftigen nach
der Pflegestatistik 2015
Anmerkung: wegen Mehrfachangaben in der Summe tber 100 Prozent
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Die in der Befragung am haufigsten genannten Storungen und Erkrankungen sind auch
in den Routinedaten mehrheitlich fir die pravalenten Pflegebedurftigen zu finden.
Anscheinend haben sich die Befragten bei ihren Antworten vom aktuellen Krankheitsbild
leiten lassen und nicht von dem, welches zum Zeitpunkt des Auftretens ihrer Pflege-
bedlrftigkeit entscheidend war. Hier werden vor allem Entwicklungsstérungen und
eine Intelligenzminderung genannt — gefolgt von einer Stuhl- oder Harninkontinenz,

Epilepsie, Ladhmungen und dem Downsyndrom.

Im Vergleich zur Erfassung der Erkrankungen bei Pflegeinzidenz auf Basis der Routine-
daten ergeben sich aus unterschiedlichen Grinden Verschiebungen in den Verteilungen
bei der Befragung. Zum einen unterscheiden sich Art und Zeitpunkt der Erfassung, und
zum anderen ergeben sich aus den verschiedenen Grunderkrankungen auch andere
Wahrscheinlichkeiten, langere Zeit pflegebedirftig zu sein, seinen Zustand zu verbessern,

aus der Pflegebedirftigkeit auszusteigen oder aber zu versterben (Kapitel 3.2.5).

3.2.4.2 Grad der Behinderung

Die Pflegebedurftigkeit und die Behinderung sind im Sozialgesetz als langerfristige
Zustande definiert, aus denen unterschiedliche Leistungsanspriche an verschiedene
Adressaten resultieren. In Kapitel 3.2.1 wurde schon gezeigt, dass ein Teil der nach dem
SGB Xl leistungsberechtigten Personen in Einrichtungen der Hilfe fur behinderte
Menschen versorgt wird. Um darzustellen, wie gro3 der Anteil der Menschen mit einer
Behinderung ist, der potenziell in solchen Einrichtungen versorgt werden kénnte,
wird in der Abbildung 3.23 die Verteilung der jungen Pflegebedirftigen nach den ver-
schiedenen Graden der Behinderung dargestellt. Datengrundlage ist die Hochrechnung
der BARMER-Versichertenbefragung des Jahres 2017.



Kapitel 3
Junge Pflegebediirftige

Abbildung 3.23: Verteilung der Pflegebediirftigen
nach dem Grad der Behinderung (GdB)
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebeddrftigen nach
der Pflegestatistik 2015

Insgesamt haben 64 Prozent der jungen Pflegebedtirftigen einen Grad der Behinderung
(GdB) von 100, und weitere 24 Prozent weisen einen GdB auf, der iiber 50 Prozent, aber
unter 100 Prozent liegt. Insgesamt 88 Prozent haben somit einen GdB von mindestens
50 und gelten als schwerbehindert. Ab einem GdB von 20 ergeben sich Anspriiche auf
Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben (§ 33 SGB IX) und am Leben in der Gemein-
schaft (§ 55 SGB IX). Der Anteil der potenziell Leistungsberechtigten (GdB von 20 oder
mehr Prozent) liegt unter den jungen Pflegebediirftigen somit bei 89 Prozent. Je nach
Altersgruppe und Geschlecht schwankt dieser Anteil zwischen 83 und 94 Prozent. Der
weit Uberwiegende Teil der jungen Pflegebedirftigen hat folglich Anspriche auf

Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben und am Leben in der Gemeinschaft.

>80 % der jungen
Pflegebediirftigen
haben Anspriiche auf
Leistungen zur Teilhabe

am Arbeitsleben.
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3.2.4.3 Hilfebedurftigkeit und Fahigkeiten bei der Verrichtung
einzelner alltaglicher Dinge

Fir pflegende Angehdrige ist von besonderer Bedeutung, welche Arten von Hilfe bei den
pflegebeddrftigen Menschen geleistet werden missen. Je nach Art der zu leistenden
Hilfen ergeben sich unterschiedliche Belastungen und entsprechend auch andere Uber-
gangswahrscheinlichkeiten von der Angehdrigenpflege zur Nutzung des Pflegedienstes

oder dem Umzug in ein Pflegeheim (Rothgang et al. 2009: 162ff.).

Bis zum 24. Lebensjahr ist die Unterstiitzung bei der Kérperpflege die hdufigste
Hilfeleistung (Abbildung 3.24). Diese Art der Hilfe ist also nicht auf den naturgegebenen
Mehrbedarf von Kleinkindern beschrankt, sondern wird bis in das Erwachsenenalter
geleistet. Ab der Altersgruppe von 25 bis 29 ist dann der Hilfebedarf in der haus-
wirtschaftlichen Versorgung am haufigsten, der eventuell auch durch die héheren
Anteile von Ein-Personen-Haushalten unter den Pflegebedirftigen bedingt ist (Kapitel
3.2.7).Insgesamt sind aber sowohl die Hilfe bei der Kérperpflege als auch bei der Ernahrung,
bei der Mobilitat und bei der hauswirtschaftlichen Versorgung sehr hdufige Leistungen,
die durch die Angehorigen erbracht werden. Geringere Anteile finden sich nur im

Erwachsenenalter bei der Unterstitzung der Ernahrung mit rund 40 bis 60 Prozent.
Abbildung 3.24: Hauslich versorgte junge Pflegebediirftige nach benétigter Hilfe bei
... nach Altersgruppen
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Um zu ermitteln, in welchem Umfang Menschen mit einer Pflegebeddrftigkeit und
einem hohen Grad der Behinderung ihr Leben selbststandig gestalten kdnnen, wurden
in der BARMER-Versichertenbefragung 2017 die instrumentellen Aktivitdten (IADL)
nach Lawton und Brody (1969) abgefragt. Dazu gehdren die Nutzung des Telefons, das
Einkaufen, die Nahrungszubereitung, die Medikamenteneinnahme, die Haushaltsfiihrung,
die Wasche, die Nutzung von Transportmitteln und die Erledigung finanzieller
Angelegenheiten. Sofern eine gewisse Selbststandigkeit gelebt wird, wird ein Punkt
vergeben; insgesamt sind in der Erfassung der IADL somit acht Punkte erreichbar.
Manner bendtigten in der Zeit der Entwicklung dieses Messinstruments aufgrund der
traditionellen Rollenverteilung in der Regel weniger Punkte als Frauen (Lawton und
Brody 1969: 182). Frauen wurden daher mit acht Punkten als vollstandig befdhigt in der
Bewaltigung der Alltagsangelegenheiten angesehen; fir Manner reichten bereits
finf Punkte. Bis heute haben sich die Rollenbilder zwar deutlich gewandelt, doch sind
auch heute noch geschlechtsspezifische Anteile in der Verrichtung der alltaglichen

Dinge erhalten.

Abbildung 3.25: Eigenstdndige Verrichtung einzelner alltaglicher Dinge (IADL)
nach Altersgruppen und Geschlecht
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebedrftigen nach
der Pflegestatistik 2015
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Generell steigt bei den jungen Pflegebedirftigen mit dem Alter auch die Fahigkeit zur
Verrichtung einzelner alltdglicher Dinge (Abbildung 3.25). Wahrend naturgemal der
Anteil der Kinder mit entsprechenden Fahigkeiten in allen Belangen (auBer bei der
Nutzung des Telefons) sehr gering ist, steigen die Anteile unter den erwachsenen
Pflegebeddirftigen, die die einzelnen Aktivitaten zumindest in Teilen verrichten kénnen,
in der Regel bis auf etwa 20 Prozent oder hoher an. Insgesamt sehr ausgepragt ist die
Fahigkeit zur Nutzung des Telefons. Von allen jungen Pflegebediirftigen sind deutlich
Uber 50 Prozentin der Lage, das Telefon zu nutzen. Aus der dltesten Altersgruppe kann
mehr als die Halfte der Befragten ihre finanziellen Angelegenheiten selbststandig
regeln, und ein GrofRteil kann zudem die notwendigen Medikamente eigenstandig
einnehmen. Dennoch bleibt in fast allen Belangen und in jeder Altersgruppe der

Uberwiegende Teil auf Hilfe angewiesen.

Abbildung 3.26: Fahigkeiten bei der Verrichtung alltaglicher Dinge - Summenscore
des IADL nach Altersgruppen und Geschlecht
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebedrftigen nach
der Pflegestatistik 2015

Die Abbildung 3.26 verdeutlicht noch einmal in Summe, wie viele der acht Tatigkeiten
von den Pflegebeddrftigen selbststandig ausgefiihrt werden kdnnen. Im Kindesalter
ist die Zahl naturgegeben sehr gering. Aber auch im Alter von zehn bis unter 20 Jahren

ist nur rund jeder Zweite in der Lage, mindestens eine der Verrichtungen selbststandig
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durchzufiihren. Im Alter von 45 bis unter 60 Jahren sind immerhin tber 40 Prozent der
Manner und Uber 50 Prozent der Frauen in der Lage, mindestens drei Verrichtungen
selbststandig zu erledigen, wahrend diese Raten flir mindestens fiinf Tatigkeiten bei
insgesamt etwa 20 Prozent (Frauen) beziehungsweise rund 15 Prozent (Manner)
liegen. Frauen sind dem Rollenbild entsprechend gerade in den hoheren Altersgruppen

zu mehr Ausfihrungen alltaglicher Dinge befahigt.

3.2.5 Pflegeverlaufe

Nicht nur die Inzidenzen (Kapitel 3.2.3) haben fiir die jungen Menschen einen U-férmigen
Verlauf mit dem Alter, sondern auch die Pravalenzen (Kapitel 3.2.1). Es stellt sich somit
die Frage, ob die jiingsten Pflegebedurftigen so schnell versterben, dass es zu der
abnehmenden Pravalenz zum jungen Erwachsenenalter kommt oder ob die jingsten
Pflegebeddrftigen wieder aus dem Leistungsbezug ausscheiden. Wie hoch die Anteile
der Versterbenden und der Ausscheidenden in den verschiedenen Altersgruppen sind,
beschreibt das Kapitel 3.2.5.1. Das Kapitel 3.2.5.2 beschreibt zusatzlich, bei welchen
Erkrankungen eine Beendigung der Pflegebeddrftigkeit oder ein zeitnahes Versterben
haufiger ist. Im Kapitel 3.2.5.3 werden zudem auch die Ubergénge zwischen den
verschiedenen Pflegearrangements und in Kapitel 3.2.5.4 die Ubergénge zwischen den

verschiedenen Pflegestufen beschrieben.

3.2.5.1 Beendigung der Pflegebedurftigkeit oder Tod

In welchem Umfang die Pflegebedurftigkeit durch die Reversibilitat oder durch den Tod
beendet wird, wird im Folgenden anhand zweier unterschiedlicher Methoden dargestellt.
Zum einen wird die Eintrittskohorte des Jahres 2011 tUber 48 Monate beobachtet und
die Verteilung der Dauer in Pflegebeddrftigkeit bis zum Austritt oder bis zum Tod
betrachtet (Abbildung 3.27 und 3.28). Zum anderen wird flr die gesamten erfassbaren
Monate in Pflegebedurftigkeit der Jahre 2011 bis 2015 der Zustand im jeweiligen
Folgemonat — also die monatliche Austritts- beziehungsweise Sterbewahrschein-
lichkeit — erfasst (Abbildung 3.29).

Die Wahrscheinlichkeit, den Zustand der Pflegebedurftigkeit zu verlassen, ist bei

den jungen Pflegebedlrftigen weitaus grofRer als bei den alteren Pflegebedirftigen
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(Abbildung 3.27). Rund acht Prozent der jungen Pflegebedurftigen tretenim Verlauf von
vier Jahren aus diesem Zustand aus. Von den alten Pflegebediirftigen, die 60 Jahre und

alter sind, gelingt das nur rund 1,5 Prozent.

Abbildung 3.27: Pflegedauern nach Inzidenz im Jahr 2011 im Vergleich
mit den dlteren Pflegebediirftigen
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Quelle: BARMER-Daten, hochgerechnet auf die Bevadlkerung der Bundesrepublik 2011

Insgesamt dauert die Pflegebedurftigkeit fir die jungen Pflegebedurftigen deutlich
langer an als fiir die dlteren Pflegebediirftigen. In der Summe sind von den Alteren nach

vier Jahren etwa 64 Prozent, von den Jingeren aber nur rund 40 Prozent verstorben.

Wahrend bei den dlteren Pflegebediirftigen eindeutige Unterschiede zwischen den
Geschlechtern zu erkennen sind, zeigen sich diese Geschlechterunterschiede bei den
jlingeren Pflegebediirftigen nicht. Dies liegt an der unterschiedlichen Altersverteilung
beiden dlteren pflegebedirftigen Mannern und Frauen. Dagegen ist die Altersverteilung

bei den jungen Pflegebedtrftigen beider Geschlechter viel ahnlicher.
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Abbildung 3.28: Dauer der Pflegebediirftigkeit bei jungen Menschen (0 bis 59 Jahre)
bei Inzidenz im Jahr 2011 nach Eintrittspflegestufe
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Ausschlaggebend fiir die Dauer in Pflegebediirftigkeit beziehungsweise die Uberlebenszeit
ist auch die Eintrittspflegestufe. Von den jungen Pflegebediirftigen, die mit Pflegestufe |
beginnen, scheiden knapp zehn Prozent innerhalb von vier Jahren wieder aus der
Pflegebedurftigkeit aus. \Von den Pflegebediirftigen, die mit Pflegestufe Il oder Pflege-
stufe lll beginnen, sind es nur rund vier Prozent beziehungsweise 1,3 Prozent. Auf der
anderen Seite versterben von den Pflegebedurftigen, die mit Pflegestufe | in die Pflege
eintreten, nur knapp 29 Prozent als Pflegebediirftige innerhalb von vier Jahren. Beginnt
die Pflege in der Pflegestufe Il, versterben in diesem Zeitfenster knapp 66 Prozent und
bei einem Pflegebeginn in der Pflegestufe lll sogar knapp 78 Prozent. Die meisten
Pflegebedirftigen, die mit Pflegestufe Il starten, sind sogar schon innerhalb der ersten

drei Monate nach ihrem Eintritt in die Pflegebeddrftigkeit verstorben (Abbildung 3.28).
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Abbildung 3.29: Wahrscheinlichkeit, im nachsten Monat verstorben zu sein
oder aus dem Leistungsbezug ausgetreten zu sein
@
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Anmerkung: ohne Monate mit nachfolgendem Kassenwechsel

Die Abbildung 3.29 verdeutlicht die Unterschiede im Ausstieg aus der Pflegebeddirftigkeit
zwischen den Altersgruppen. Gerade im Kindes-, Jugend- und jungen Erwachsenenalter
gibt es sehr hohe Raten von Personen, die die Pflegebedtrftigkeit wieder beenden. Die
Altersgruppe der 20- bis 24-Jahrigen — nach der sich der deutliche Rickgang in der
Pravalenz einstellt (Kapitel 3.2.1) — weist entsprechend die hochste Austrittsrate auf.
Nur im Alter von null bis zu einem Jahr ist bei den Kindern eine monatliche Sterberate
von 0,1 bis 0,2 Prozent zu finden. In den darauffolgenden Jahren der Kindheit und des
jungen Erwachsenenalters bleiben die Sterberaten jedoch klar unter diesem Wert. Erst

ab der Altersgruppe der 30- bis 34-Jahrigen steigt die Sterberate wieder deutlich an.

Bis zur Altersgruppe der 30- bis 34-Jahrigen ist der Austritt aus dem Leistungsbezug
somit weniger auf die Todesfalle zurtickzufiihren als vielmehr vor allem darauf, dass die
Pflegebeddrftigkeit nicht Ianger vorliegt. So sind im Zeitraum von 2011 bis 2015 in der
Gruppe der O- bis 29-Jahrigen insgesamt 2.542 Wechsel vom Leistungsbezug in den
Nicht-Leistungsbezug zu verzeichnen. Davon gehen 2.150 (entspricht 85 Prozent) auf
die Beendigung der Pflegebedrftigkeit zuriick, aber nur 392 (entspricht 15 Prozent)
auf den Tod.
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3.2.5.2 Beendigung der Pflegebedurftigkeit oder Tod

nach Erkrankungen

Im Kapitel 3.2.4.1 wurde schon dargestellt, dass mit verschiedenen Altersstufen
auch verschiedene Erkrankungen verbunden sind, die die Pflegebeddrftigkeit einleiten
oder begleiten. Dabei stellt sich die Frage, inwieweit sich die Austritts- und Uber-
lebenswahrscheinlichkeiten voneinander unterscheiden, wenn beim Pflegeeintritt
unterschiedliche Erkrankungen vorliegen. Bei welchen zugrunde liegenden Erkrankungen
ist eher mit einer Beendigung zu rechnen und bei welcher Erkrankung verstirbt ein

groBBerer Anteil innerhalb einer gegebenen Zeitspanne?

Zu beachten ist bei dieser Frage, dass es altersspezifische Sterberaten gibt (Abbildung
3.29), diein der Interpretation der Sterberaten nach Erkrankungen berticksichtigt werden
mussen. Entwicklungsstorungen, Intelligenzminderung und das Downsyndrom sind
aber allesamt Erkrankungen, die in den hoheren Altersgruppen seltener als pflege-
begriindend auftreten, in denen sich aber auch hohe Sterberaten zeigen. Trotzdem
finden sich flr diese drei Erkrankungen unterschiedliche Wahrscheinlichkeiten, innerhalb
von 48 Monaten die Pflegebedirftigkeit zu beenden oder zu versterben (Abbildung
3.31). Wahrend bei den Pflegebedirftigen mit Downsyndrom keine Beendigung der
Pflegebeddirftigkeit zu erwartenist, ist in diesem Zeitfenster bei drei Prozent der Pflege-
bedurftigen mit einer Entwicklungsstorung und bei vier Prozent der Pflegebedirftigen

mit einer Intelligenzminderung eine Beendigung der Pflegebedtirftigkeit zu verzeichnen.

Bei Krebs, Lahmungen, Schlaganfall, multipler Sklerose oder Parkinson, die iberwiegend
erst oder sehr verstarkt in der dltesten Altersgruppe die Pflegeinzidenz begrinden,
gibt es ebenfalls Unterschiede in der Wahrscheinlichkeit, die Pflege zu beenden. Bei
Krebs oder einem Schlaganfall wird in sieben Prozent der Falle die Pflegebedurftigkeit
innerhalb der folgenden 48 Monate wieder beendet (Abbildung 3.31). Auch bei Lahmungen
kommt es noch in sechs Prozent der Falle zu einem Pflegeaustritt. Anders sieht es bei
Parkinson oder multipler Sklerose aus. Wenn der Pflegeeintritt mit diesen Erkrankungen
verbunden ist, findet eine Beendigung der Pflegebedurftigkeit praktisch nicht mehr
statt. Auf der anderen Seite liegt der Anteil der Verstorbenen bei multipler Sklerose im
Zeitfenster von 48 Monaten nur bei acht Prozent, wahrend er bei den Krebserkrankten
bei 80 Prozent liegt.
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Abbildung 3.30: Zustand nach 48 Monaten nach Pflegeinzidenz im Jahr 2011
nach begleitenden Erkrankungen bei allen Pflegebediirftigen (alle Altersgruppen)
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Quelle: BARMER-Daten, hochgerechnet auf die Bevdlkerung der Bundesrepublik 2011
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Abbildung 3.31: Zustand nach 48 Monaten nach Pflegeinzidenz im Jahr 2011
nach begleitenden Erkrankungen bei jungen Pflegebediirftigen (Alter O bis 59)
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Quelle: BARMER-Daten, hochgerechnet auf die Bevdlkerung der Bundesrepublik 2011

Die Altersabhangigkeit der Sterberaten wird im Vergleich der jungen Pflegebedurftigen
(Abbildung 3.31) zur Gesamtheit der Pflegebedurftigen (Abbildung 3.30) deutlich:
Firjlngere Pflegebedurftige lassen sich bei gleichen begleitenden Erkrankungen und
Einschrankungen in aller Regel langere Uberlebenszeiten feststellen. Eine Ausnahme
bilden hierbei allerdings die Krebserkrankungen. Liegt eine Krebserkrankung bei der
Pflegeinzidenz vor, liegt der Anteil der Uberlebenden insgesamt und ebenso bei den jungen
Pflegebedurftigen nach 48 Monaten bei nur etwa 20 Prozent. Die Wahrscheinlichkeit,
die Pflegebedirftigkeit wieder zu beenden, ist in der Gesamtpopulation der Pflege-
bedurftigen mit gleicher Erkrankung jeweils geringer als in der Teilgruppe der jungen
Pflegebedrftigen. Unabhangig von der Erkrankung, die die Inzidenz begleitet, wird

also mit hoherem Alter ein Pflegeaustritt unwahrscheinlicher.
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3.2.5.3 Ubergénge in andere Pflegearrangements

Die eingangs gewahlte Art der Versorgung bei Pflegebedurftigkeit kann sich auch
andern. Innerhalb der Pflegeverlaufe kann ein Wechsel vom reinen Bezug des Pflege-
geldes zur formell-ambulanten Pflege stattfinden (Pflegesachleistung, Kurzzeitpflege,
teilstationdre Pflege oder Verhinderungspflege im Monat) oder ein Umzug in ein
Pflege- oder Behindertenheim stattfinden. Ebenso kann ein Wechsel zwischen diesen
Pflegearrangements oder zurlick zum ausschlieBBlichen Bezug von Pflegegeld erfolgen. In
diesem Kapitel soll nun der Frage nachgegangen werden, aus welchen Pflegearrange-

ments haufig gewechselt wird und wohin diese Wechsel oft erfolgen.

Ein jeweils aktuelles Pflegearrangement bleibt fir junge Pflegebedirftige in den
meisten Fallen auch im jeweiligen Folgemonat erhalten. Die Abbildungen 3.32 bis 3.34
zeigen flr die Pflegearrangements, also fiir den ausschlieBlichen Bezug von Pflege-
geld (Abbildung 3.32), fir die formell-ambulante Pflege (Abbildung 3.33) und fir
das Pflegeheim (vollstationdre Dauerpflege) (Abbildung 3.34), in welchem Umfang und

in welche Richtung dennoch Wechsel stattfinden.®

Mehr als 95 Prozent der Pflegebedurftigen eines Monats mit ausschlieBlichem Bezug
von Pflegegeld beziehen auch im Folgemonat nur Pflegegeld. Bis zum Alter von 35 bis
39 Jahren ist die Wahrscheinlichkeit, im Folgemonat nicht mehr pflegebedurftig zu sein,
grofBer als die Sterberate, in hoherem Alter kehrt sich dieses Verhaltnis um. Die meisten
Wechsel aus dem Eingangspflegearrangement finden in die formell-ambulante Pflege
statt. Diese Wechselquoten liegen je nach Altersgruppe und Geschlecht zwischen rund
drei und sechs Prozent. Ein Wechsel in Behindertenheime oder in die vollstationare
Dauerpflege (jeweils 0,0 bis 0,1 Prozent) ist im Folgemonat hingegen sehr selten

(Abbildung 3.32).

5 Die Pflege in Behinderteneinrichtungen wird im Kapitel 3.2.6.2 behandelt.
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Abbildung 3.32: Anteil der jungen Pflegegeldempfanger (O bis 59 Jahre) eines
Monats mit einem Wechsel im Folgemonat in ein anderes Pflegearrangement
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Quelle: BARMER-Daten 2011 bis 2015

Ahnlich gestalten sich die Wechselwahrscheinlichkeiten ausgehend von der
formell-ambulanten Pflege (Abbildung 3.33). Die Wahrscheinlichkeit, dass im Folge-
monat das gleiche Pflegearrangement umgesetzt wird, liegt je nach Altersgruppe
bei etwa 86 bis 93 Prozent. Der Fall, dass im Folgemonat wegen der Revision der
Pflegebedurftigkeit keine Leistungen mehr aus der Pflegeversicherung bezogen
werden, ist deutlich seltener als bei den Pflegegeldbeziehern. Die Wahrscheinlichkeit
liegt hier nur noch bei 0,1 bis 0,4 Prozent, ist damit bis zur Altersgruppe der 30- bis
34-Jahrigen aber immer noch hoher als die Sterberate. Die meisten Wechsel erfolgen in
ein Arrangement mit ausschlieRlichem Pflegegeldbezug. Die hausliche Pflege wird also
in der Regel beibehalten. In den hoheren Altersgruppen zeigen sich aber auch leicht
erhéhte Ubergangsraten in die vollstationare Dauerpflege. Wahrend diese Rate in den
jingeren Altersgruppen durchgangig bei nur etwa 0,1 Prozent liegt, steigt sie auf rund
ein Prozent bei den Mannern und ein Prozent bei den Frauen im Alter von 55 bis 59
Jahren. Mit zunehmendem Alter steigt demzufolge die Wahrscheinlichkeit, nach der
formell-ambulanten Pflege in die vollstationare Pflege zu wechseln. Trotz dieser
erhdhten Ubergangsrate, die im Vergleich zu den Raten aus dem Pflegegeldbezug in
die vollstationare Pflege festzustellen ist, sind die Sterberaten in beiden Pflege-

arrangements recht ahnlich.
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Abbildung 3.33: Anteil der jungen Leistungsempfanger (0 bis 59 Jahre)
bei Pflegediensten eines Monats mit einem Wechsel im Folgemonat in ein anderes

Pflegearrangement
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Besonders unterschiedlich sind die Ubergangsraten aus der vollstationdren Pflege
heraus. Hierzu sind in bisherigen Berichterstattungen zumeist sehr stabile Verlaufe
bekannt. Wer einmal vollstationar gepflegt wird, wird es in der Regel auch bis zum Tod
(Rothgang et al. 2010b: 142ff.; 2011: 164). Dieses Phdnomen zeigt sich auch bei den
jungen Pflegebedirftigen ab dem mittleren Alter (Abbildung 3.34) — es kommt haufiger
vor, dass Personen sterben, als dass Personen in andere Pflegearrangements wechseln.
Deutlich haufiger erfolgt allerdings ein Wechsel aus der vollstationdren Dauerpflege im
Kindesalter. Hier liegt die Wahrscheinlichkeit eines Wechsels in ein anderes Pflege-
arrangement zwischen 10 und 14 Prozent pro Monat. Zwar sind die Haufigkeiten von
vollstationdrer Dauerpflege im Kindesalter insgesamt sehr gering (Abbildung 3.3),
wenn es jedoch dazu kommt, wird dieser Zustand auch schnell wieder geandert. Das

Pflegeheim scheint damit kein Ort zu sein, an dem Kinder dauerhaft versorgt werden.
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Abbildung 3.34: Anteil der jungen Pflegeheimbewohner (0 bis 59 Jahre) eines
Monats mit einem Wechsel im Folgemonat in ein anderes Pflegearrangement
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3.2.5.4 Ubergénge in andere Pflegestufen

Bei Betrachtung der Gesamtheit oder nur der alteren Pflegebedirftigen stellt sich
der weit Uberwiegende Teil der Veranderung als Intensivierung der Pflegebediirftigkeit
dar (Rothgang et al. 2009: 156). Dies ist bei jungen Pflegebedrftigen anders. Zwar sind
die monatlichen Ubergangsraten von der Pflegestufe 0 in die Pflegestufe | im jiingsten
Kindesalter mit tiber zwei Prozent noch sehr hoch, sie sinken dann aber, sodass in den
Altersgruppen der Zehn- bis 14-Jahrigen bis zu den 25- bis 29-Jahrigen der Anteil der
jungen Pflegebeddirftigen, die aus der Leistungsberechtigung austreten, groRRer ist als
der Anteil derer, die in eine hdhere Pflegestufe wechseln (Abbildung 3.35). Auch in ho-
heren Altersgruppen bleibt die Austrittsrate mit bis zu 0,4 Prozent pro Monat sehr
hoch, allerdings steigen die Anteile mit Ubergangen in héhere Pflegestufen wieder

deutlich an.
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Abbildung 3.35: Anteil der jungen PEA mit Pflegestufe O eines Monats
mit einem Wechsel im Folgemonat in eine andere Pflegestufe
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Ahnliche Tendenzen zeigen sich auch ausgehend von der Pflegestufe I. Eine Herabstufung
auf die Pflegestufe O oder der Austritt aus der Leistungsberechtigungistin den Alters-
gruppen der Zehn- bis 14-Jahrigen bis zu den 25- bis 29-Jahrigen haufiger als eine
Hoherstufung (Abbildung 3.36). AnschlieBend steigt die Wahrscheinlichkeit einer
Hdoherstufung mit den Altersgruppen allerdings an. Im Vergleich zu den PEA mit der
Pflegestufe O wird es in den hoheren Altersgruppen deutlich wahrscheinlicher, in der

Pflegestufe | zu versterben.

Abbildung 3.36: Anteil der jungen Pflegebediirftigen mit Pflegestufe | eines Monats
mit einem Wechsel im Folgemonat in eine andere Pflegestufe
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Eine Herabstufung aus der Pflegestufe Il oder der Austritt aus der Leistungsberechtigung
ist in den besagten Altersgruppen ebenfalls haufiger der Fall als eine Hoherstufung
(Abbildung 3.37). Die Wahrscheinlichkeit, im nachsten Monat zu versterben, ist aber
insgesamt, vor allem in den alteren Altersgruppen, noch ausgepragter als bei der
Pflegestufe I. Wahrend es in der Altersgruppe der 55- bis 59-Jahrigen in der Pflege-
stufe O nur 0,1 Prozent pro Monat sind, die versterben, und in der Pflegestufe | rund
0,6 Prozent, so versterben in dieser Altersgruppe in der Pflegestufe Il schon 1,5 Prozent

der Pflegebedurftigen im folgenden Monat.

Abbildung 3.37: Anteil der jungen Pflegebediirftigen mit Pflegestufe Il eines Monats
mit einem Wechsel im Folgemonat in eine andere Pflegestufe
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Noch einmal deutlich hoher ist die Sterberate in der Pflegestufe Il (Abbildung 3.38). In
der Altersgruppe der 55- bis 59-Jahrigen versterben im Folgemonat 2,4 Prozent der
mannlichen und 2,1 Prozent der weiblichen Pflegebedirftigen. Insgesamt liegt die
Sterberate in der Gruppe der jungen Pflegebedirftigen bei 0,6 Prozent. Hoherstufungen
aus der Pflegestufe Il kann es nicht mehr geben, doch auch der Anteil der Herabstufungen
oder Austritte aus dem Leistungsbezug ist in der Pflegestufe Il weitaus geringer als
aus den Pflegestufen O bis Il. Insgesamt gibt es in den Pflegestufen O und | jeweils einen
monatlichen Anteil von 0,3 Prozent mit Herabstufungen oder Austritten, in Pflegestufe Il
einen Anteil von 0,2 Prozent, in der Pflegestufe Il jedoch nur noch einen Anteil von
0,1 Prozent. Je hoher die erreichte Pflegestufe ist, desto wahrscheinlicher ist also ein

sich verschlechternder Zustand.
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Abbildung 3.38: Anteil der jungen Pflegebediirftigen mit Pflegestufe Il
eines Monats mit einem Wechsel im Folgemonat in eine andere Pflegestufe
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Besonders auffallig sind die hohen Veranderungsraten der Pflegestufen bei den
jlingsten Kindern. Bei den 0- bis Vierjahrigen gibt es sehr viel mehr Veranderungen als
bei den dlteren Kindern oder den jungen Erwachsenen. Zumeist handelt es sich dabei
um Hoherstufungen, aber auch die Sterberateist in diesem Alter grol3er als im spateren
Kindes- oder jungen Erwachsenenalter. Auch das schon aus der Betrachtung der
alteren Pflegebediirftigen bekannte Phanomen steigender Sterberaten und wachsender

Anteile von Hoherstufungen mit dem Alter fallt hier auf.

Das Besondere bei den Wechseln der Pflegestufen ist aber ein Effekt, der sich im Alter
von 10 bis 29 Jahren zeigt: Die Anteile der Herabstufungen und Austritte aus dem
Leistungsbezug fallen insgesamt hoher aus als die Anteile der Hoherstufungen. Dieses
Ergebnis korreliertauch mit den Ergebnissen, zu denen der MDK Bayern bei der Analyse
von Wiederholungsbegutachtungen kam. Der MDK Bayern hat 3.245 Wiederholungs-
begutachtungen auf die Veranderung der Pflegestufe bei Kindern und Jugendlichen
unter 18 Jahren untersucht. Verschlechtert (ausgedriickt in einer hheren Pflegestufe
als zuvor) hat sich der Zustand in sieben Prozent der Falle — genauso haufig wie auch
eine niedrigere Pflegestufe festgestellt wurde. Bei 14 Prozent der begutachteten
Kinder lag keine Pflegebediirftigkeit mehr vor, und in 72 Prozent (n = 2.334) der Begutach-
tungen wurde die bestehende Pflegestufe bestdtigt (Beck-Ripp und Dressel 2015: 408).
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3.2.6 Leistungsempfanger in Behinderteneinrichtungen

Wie im Kapitel 3.2.4.2 dargestellt, hat ein GroBteil der jungen Pflegebedurftigen einen
anerkannten Grad der Behinderung (GdB) von 80 bis 100, woraus sich Leistungs-
anspriiche nach SGB IX und SGB XI ergeben (Kapitel 3.1.5). Leben pflegebeddrftige
Menschen mit Behinderung in Einrichtungen, in denen die Teilhabe am Arbeitsleben
und der Gesellschaft, die schulische Ausbildung oder die Erziehung im Vordergrund des
Einrichtungszwecks stehen (kurz: Pflege in Behinderteneinrichtungen), iibernimmt die
Pflegekasse zehn Prozent (maximal 266 Euro pro Monat) des vereinbarten Heimentgelts
(§ 43 a SGB XI). Dabei muss der pflegebediirftige Mensch mit Behinderung Tag und
Nacht, also vollstationar, untergebracht und verpflegt sein. Die hausliche Pflege mit

einer Erwerbstatigkeit in einer Behindertenwerkstatt ist damit nicht gemeint.

Im Folgenden wird dargestellt, wie hdufig diese Leistung genutzt wird und wo diese
Versorgungsart in der Pflegebiografie angesiedelt ist, das hei3t in welche anderen
Pflegearrangements aus dieser \Versorgungsart heraus gewechselt wird. Dies ist
insbesondere dann von Bedeutung, wenn die Integration in den Arbeitsmarkt aus

Altersgriinden nicht mehr maoglich ist.

3.2.6.1 Quantitative Bedeutung der Pflege

in Behinderteneinrichtungen

Die Pflege in Behinderteneinrichtungen ist eine Leistung, die fast ausschlieBlich von
jungen Pflegebedurftigen genutzt wird. Diese Altersverteilung hangt damit zusammen,
dass die Behinderteneinrichtungen auch den Zweck der beruflichen Integration und der
schulischen (Weiter-)Bildung erftllen. Fir Menschen im nacherwerbsfdhigen Alter
mussen daher andere Pflegearrangements gefunden werden. Pflegebedirftige im
hoheren Alter werden in aller Regel nicht mehr in Behinderteneinrichtungen versorgt
(Abbildung 3.39). Wahrend die Versorgungsanteile in diesem Pflegearrangement im
jingeren bis mittleren Erwachsenenalter bei etwa 30 Prozent liegen, finden sich im
hoheren Alter von tber 80 Jahren nicht einmal mehr 0,1 Prozent, die dieses Pflege-
arrangement nutzen. Insgesamt werden im Jahr 2016 rund 89.000 Pflegebeddirftige
im Alter von 0 bis 59 Jahren in Behinderteneinrichtungen versorgt, aber nur 11.000 im

Alter von uber 60 Jahren und davon die meisten im Rentenlbergangsalter.

30 % im jlingeren bis
mittleren Erwachsenenalter
in Behinderteneinrichtung

gepflegt
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Abbildung 3.39: Anzahl der Pflegebediirftigen in Behinderteneinrichtungen und
Anteil an allen Pflegebediirftigen je Altersgruppe und Geschlecht
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Quelle: BARMER-Daten 2016, hochgerechnet auf die Bevolkerung der Bundesrepublik

3.2.6.2 Was kommt nach der Behinderteneinrichtung?

Ubergang ins Rentenalter

In den jungsten Altersgruppen ist der Anteil der Pflegebedurftigen in Behinderten-
einrichtungen sehr gering (Abbildung 3.40). Wenn dennoch eine Versorgung in einer
Behinderteneinrichtung stattfindet, kommt es sehr haufig zu einer Revision der
Pflegebedlrftigkeit oder aber zu einem Wechsel des Pflegearrangements — am
haufigsten zur hauslichen Pflege mit ausschlielichem Bezug von Pflegegeld. Im
jlingeren bis mittleren Erwachsenenalter sind die Wechsel- und Austrittswahrschein-
lichkeiten weitaus geringer. Im fortgeschrittenen Erwachsenenalter gestaltet sich ein
Wechsel des Pflegearrangements fast durchweg als Ubergang in die vollstationdre
Dauerpflege. Im Alter von 50 bis 59 Jahren tritt der Tod vergleichsweise haufig ein. In
den Altersgruppen von 40 bis 64 Jahren geht die Pravalenz der Pflege in Behinderten-
einrichtungen am starksten zurtck. In diesen Altersgruppen liegen die Wechselguoten
zur vollstationaren Pflege bei 0,1 bis 0,4 Prozent pro Monat. Die Sterbequoten liegen
derweil bei 0,1 bis 0,3 Prozent pro Monat. Von denjenigen, die im Alter von uber 60
Jahren noch in Behinderteneinrichtungen versorgt werden, versterben 0,4 Prozent im

Folgemonat, und weitere 0,4 Prozent wechseln in ein Pflegeheim.
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Abbildung 3.40: Anteil der Bewohner von Behinderteneinrichtungen eines Monats
mit einem Wechsel im Folgemonat in ein anderes Pflegearrangement
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3.2.6.3 Inanspruchnahme anderer Leistungen von Pflegebedrftigen
in Behinderteneinrichtungen

Der Aufenthalt in Einrichtungen der Hilfe fir behinderte Menschen kann auch
unterbrochen werden. Es ist beispielsweise moglich, das Wochenende zu Hause bei der
Familie zu verbringen. Fur solche Tage sind dann auch Leistungsanspriche wie das
Pflegegeld oder Pflegesachleistungen, die Verhinderungspflege, die teilstationare
Pflege oder sogar die Kurzzeitpflege maglich. In den Monaten, in denen die Pflege-
bedlrftigen in Behinderteneinrichtungen versorgt sind, werden diese anderen Leistun-
gen aber insgesamt sehr selten in Anspruch genommen. Andere Leistungen wie die
Kurzzeitpflege undteilstationare Pflege werden wahrend des Aufenthaltsin Behinderten-
einrichtungen fast gar nicht genutzt. Pflegesachleistungen und Pflegegeld kommen
zuletzt nur in 0,1 Prozent beziehungsweise 0,4 Prozent der Monate mit Leistungen in
Behinderteneinrichtungen vor. Nur die Verhinderungspflege wird in den Monaten mit
Aufenthalt in einem Behindertenheim zu drei bis vier Prozent manchmal zusatzlich in
Anspruch genommen — insbesondere bei der Versorgung von Pflegebedtrftigen im
Kindes- oder Jugendalter. Die Pflege in Einrichtungen der Hilfe fiir Behinderte ist somit
ein eigenstandiges Pflegearrangement, das sich inhaltlich deutlich von den anderen

Pflegearrangements unterscheidet.
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3.2.7 Pflegepersonen, Haushaltsgrofe und Haushaltseinkommen

Um die Pflegesituation bei jungen Pflegebediirftigen weiter auszuleuchten, werden im
Folgenden die Wohnbedingungen anhand der HaushaltsgrofRe, die liberwiegende
Lebensunterhaltsquelle der jungen Pflegebedirftigen und das Haushaltseinkommen

betrachtet. Zunachst wird aber auf die Hauptpflegeperson(en) eingegangen.

Die Abbildung 3.41 zeigt diesbezlglich, dass weit tiber 90 Prozent der pflegebediirftigen
Kinder und Jugendlichen (im Alter bis zu 19 Jahren) von ihren Eltern versorgt werden. Bei
drei Prozent (0- bis Neunjdhrige) beziehungsweise fiinf Prozent (Zehn- bis 19-Jahrige)
wird die Versorgung durch andere Verwandte gewahrleistet. In diese Kategorie
eingeschlossen sind auch Pflegeeltern. Im Erwachsenenalter ist der Anteil der Pflege-
bedirftigen, die durch ihre Eltern versorgt werden, zwar zunehmend riicklaufig, liegt
aber selbst in der Altersgruppe von 40 bis 49 Jahren noch bei mehr als einem Drittel.
Besonders in den beiden hdchsten Altersgruppen sind die Partnerpflege und die
Versorgung durch andere \Verwandte bedeutsamer. So liegt der Anteil der Partnerpflege
beiden 50- bis 59-Jahrigen bei etwa einem Drittel. Insgesamt werden aber mehr als die
Halfte der jungen Pflegebedirftigen von ihren Eltern gepflegt, die damit die grofte
Gruppe unter den Hauptpflegepersonen darstellen. Bei den Personen, die keine Angaben
gemacht haben, findet die Versorgung oftmals in einer Wohngruppe oder einem Behinder-

tenheim statt, sodass beruflich Pflegende die Rolle der Hauptpflegeperson einnehmen.

Abbildung 3.41: Hauptpflegeperson nach Alter der zu versorgenden Person
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Die Verteilung der Haushaltsgrof3en stellt sich in den verschiedenen Altersgruppen der
jungen Pflegebedirftigen unterschiedlich dar (Abbildung 3.42). Erwartungsgemaf
wohnen die O- bis 19-jahrigen Pflegebedirftigen nur in Ausnahmefallen allein. Sechs
Prozent (0- bis Neunjahrige) beziehungsweise zwdlf Prozent (Zehn- bis 19-Jahrige)
dieser Altersgruppe leben in Haushalten mit zwei Personen, bei denen es sich vermutlich
zum groBten Teil um Haushalte mit einem alleinerziehenden Elternteil handelt.
Hochgerechnet auf Deutschland sind das etwa 10.000 Pflegebediirftige, die in Allein-
erziehenden-Haushalten leben. Im Kindes- und Jugendalter leben je nach Altersgruppe
zwischen 21 Prozent (Zehn- bis 14-Jahrige) und 32 Prozent (15- bis 19-Jahrige) der
Pflegebedurftigen in Haushalten mit drei Personen und 55 Prozent (15- bis 19-Jahrige)
bis 72 Prazent (Zehn- bis 14-Jahrige) in den jlingsten Altersgruppen leben in Haushalten
mit vier oder mehr Personen, in denenin der Regel auch Geschwister zur Sicherstellung
der Versorgung beitragen konnen. Ab der Altersgruppe der 25- bis 29-Jahrigen steigt
die Zahl der Ein- und Zwei-Personen-Haushalte an. Entsprechend gehen die Anteile,
die auf Drei-, Vier- und Mehrpersonen-Haushalte entfallen, mit dem Alter zurtick, dain
den hoheren Altersgruppen die Eltern seltener im gleichen Haushalt leben, sondern

haufig die Partnerpflege in den Vordergrund tritt.

Insgesamt leben zwolf Prozent der jungen Pflegebedirftigen in Ein-Personen-Haushalten,
22 Prozent in Haushalten mit zwei Personen, 26 Prozent in Drei-Personen-Haushalten

und 40 Prozent in grof3eren Haushalten.

~ 10.000 Pflegebeddirftige
in Alleinerziehenden-

Haushalten
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Abbildung 3.42: Hauslich versorgte junge Pflegebediirftige nach HaushaltsgroBe 2017
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017

Die Abbildung 3.43 enthalt die Uberwiegenden Quellen Uber die Sicherung des
Lebensunterhalts junger Pflegebedirftiger. Bis zum Alter von O bis 24 Jahren dominiert
der Unterhalt durch die Eltern. Die zweite, aber mit knapp zwdlf Prozent anteilig
deutlich geringer vertretene tiberwiegende Einkommensquelle stellen die Leistungen
der Pflegeversicherung dar, insbesondere das Pflegegeld. In der Altersgruppe der
25- bis 44-Jahrigen sind Renten mit knapp 37 Prozent die haufigste hauptsachliche
Quelle fur den Lebensunterhalt. Bei jedem dritten Pflegebedirftigen dieses Alters ist
es aber das Einkommen aus einer eigenen Erwerbs- beziehungsweise Berufstatigkeit.
Unterstitzungsleistungen seitens der Eltern oder Partner sind mit knapp zwolf
Prozent dagegen von geringerer Bedeutung. Schon bei den 25- bis 44-Jahrigen sind
Renten die meistgenannte Kategorie, und bei den 45- bis 59-Jahrigen sind Renten fiir
fast zwei Drittel der Befragten die iiberwiegende Quelle ihres Lebensunterhalts. Auch
die Sozialhilfe gewinnt mit zunehmendem Alter an Bedeutung, wird aber auch in der
hochsten Altersgruppe nur von weniger als neun Prozent als Giberwiegende Quelle des

Lebensunterhalts genannt.
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Abbildung 3.43: Hauslich versorgte junge Pflegebediirftige nach iiberwiegender
Lebensunterhaltsquelle im Jahr 2003
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Quelle: Mikrozensus 2003 (SUF)

Das Aquivalenzeinkommen - also das nach Haushaltszusammensetzung auf die
Einzelperson heruntergewichtete Einkommen - ist in den Haushalten mit pflege-
bedirftigen Kindern am hdchsten (Abbildung 3.44). Pflegebedirftige im Alter ab 20
Jahren leben sehr oft auch in eigenen Haushalten, in Wohngruppen oder Behinderten-
einrichtungen. Das Erwerbseinkommen, das sie erzielen konnen, ist entsprechend der
geringeren Erwerbsbeteiligung (Abbildung 3.43) kleiner. Besser situiert sind dann die
Pflegebedirftigen im hoheren Erwerbsalter durch eigene Rentenanspriiche und

mogliche bessere Einkommen ihrer Partner.
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Abbildung 3.44: Monatliches Aquivalenzeinkommen hauslich versorgter junger
Pflegebediirftiger 2017
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Anmerkung: Aquivalenzeinkommen berechnet nach der OECD-Aquivalenzskala: erste Person mit
Gewicht 1, jede weitere Person iber 14 Jahre mit Gewicht 0,5 und Kinder mit Gewicht 0,3. Das
Aquivalenzeinkommen berechnet sich aus dem Haushaltseinkommen dividiert durch die Summe
der Gewichte aller Haushaltsmitglieder.

3.3 Bedarf junger Pflegebedurftiger — Wunsch und Wirklichkeit

Zur Feststellung der Versorgungssituation und der Versorgungswiinsche wurde im
Frihjahr des Jahres 2017 eine Befragung von insgesamt 7.692 jungen Pflegebedirftigen
durchgefihrt, die bei der BARMER versichert sind. In die Auswertung eingeflossen sind
die Befragungsergebnisse von 1.746 Pflegebeduirftigen. Der Fokus der Befragung liegt
darauf zu ermitteln, inwieweit sich die Lebens- und Versorgungssituation mit den
Wiinschen der Befragten decken und — insoweit Wunsch und Wirklichkeit auseinander-
fallen — die Ursachen hierflr zu ermitteln. Im Folgenden werden die Ergebnisse dieser

Befragung wiedergegeben.

3.3.1 Wohnformen

Ublicherweise wohnen jiingere pflegebediirftige Menschen mit ihren Eltern oder ihren
Partnern zusammen oder wohnen sogar allein. Das Pflegeheim wird im Vergleich zu
den alteren pflegebeddrftigen Menschen von dieser Gruppe seltener genutzt. Neben

diesen Wohnformen haben sich aber weitere durch die Pflegeversicherung unterstitzte



Kapitel 3
Junge Pflegebediirftige

Wohnformen, wie eine betreute Wohngemeinschaft oder eine Wohngruppe fir
Pflegebedurftige, etabliert. Auch in einem Behindertenwohnheim zu wohnen ist relativ
haufig (Abbildung 3.45).

Die Verteilung der aktuellen Wohnformen entspricht aber nicht der Verteilung der
gewlinschten Wohnformen. Es leben mehr junge Pflegebedtirftige beiihren Eltern, mit
Geschwistern oder im Pflegeheim als von den Pflegebediirftigen insgesamt gewiinscht.
So leben rund 48 Prozent der jlingeren Pflegebediirftigen mit ihren Eltern zusammen,
obwohl nur etwa 36 Prozent dies wiinschen. In Wohngruppen, betreuten Wohn-
gemeinschaften, Behindertenwohnheimen, mit dem Partner oder alleine zu wohnen
wird haufiger angestrebt als gelebt. Die Wohngruppe wird beispielsweise von 15 Prozent
gewlinscht, wahrend nur rund acht Prozent der jungen Pflegebedirftigen in einer
solchen wohnen. Insgesamt zeigt sich damit ein Wunsch zu mehr Eigenstandigkeit
und Eigenverantwortung, der aber bei der gegebenen Versorgungslandschaft nicht

vollumfanglich realisiert werden kann.

Abbildung 3.45: Aktuelle Wohnsituation und Wohnwunsch
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebedrftigen nach
der Pflegestatistik 2015
Anmerkung: wegen Mehrfachangaben iber 100 Prozent

In den meisten Fallen entspricht die aktuelle Wohnform jedoch der gewiinschten
Wohnform. Es wurde gedul3ert, die Situation soll so bleiben, oder die aktuelle Wohnform

wurde explizit als Wunschwohnform angekreuzt (Abbildung 3.46). Der Wunsch nach
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Stabilitat aulert sich insbesondere bei Alleinlebenden und Paaren. Der Wunsch, in der
aktuellen Wohnsituation zu verbleiben, wurde zudem in Behindertenwohnheimen, in
betreuten Wohngemeinschaften und in Wohngruppen haufig ausgedriickt. Wenn die
jungen Pflegebediirftigen noch mit den Eltern oder mit den Geschwistern zusammen-
leben, wird der Wunsch nach konstanten Wohnverhaltnissen seltener geduBert. In
einem Pflegeheim ist der Wunsch, die aktuellen Wohnverhaltnisse beizubehalten,

am geringsten.

Abbildung 3.46: Wunsch, dass die aktuelle Wohnsituation erhalten bleibt,
nach aktueller Wohnsituation
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebedrftigen nach
der Pflegestatistik 2015

Im Pflegeheim unterzukommen ist allgemein nicht der vordringlichste Wunsch. Selbst
von denen, die im Pflegeheim leben, geben nur 55 Prozent an, dass dies so bleiben
solle, und nur 14 Prozent nennen das Pflegeheim als die gewtinschte Wohnsituation.
Ein deutlich groRerer Anteil als in den anderen aktuellen Wohnsituationen wiinscht sich
einen Wechsel (Abbildung 3.47). Auch aus den anderen Wohnsituationen heraus
werden die Pflegeheime seltener gewilinscht. Nur etwa 1,5 Prozent sind an einem
Pflegeheimplatz interessiert, wenn sie sich in einer anderen Wohnsituation befinden.
Aus fast allen Wohnsituationen heraus werden hingegen die Wohngruppen, betreute
Wohngemeinschaften und Behindertenwohnheime aul3erst haufig angestrebt. Auch
das Alleinleben ist ein vielfacher Wunsch, der sich nicht nur bei den Alleinlebenden,
sondern auch bei den Pflegeheimbewohnern und bei den Bewohnern in betreuten

Wohngemeinschaften deutlich zeigt. So wollen beispielsweise mehr als 15 Prozent
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derer, die noch bei ihren Eltern wohnen, gerne in Wohngruppen leben, fast 13 Prozent
dieser Gruppe wollen lieber in betreuten Wohngemeinschaften wohnen und gut sieben

Prozent in einem Behindertenwohnheim.

Abbildung 3.47: Wiinsche zur zukiinftigen Wohnsituation
nach aktueller Wohnsituation

im Behindertenwohnheim I I
im Pflegeheim H . |
o in betreuter Wohngemeinschaft HE I
8 in Wohngruppe N .
2 mit Geschwistern HE .
% mit Partner I -
= mit Eltern(teil) N T .
allein [N ]
alle N T .
0 20 40 60 80 100 120 140

Anteil der Befragten in Prozent

soll so bleiben allein
B mit meinen Eltern B mit Partner
mit Geschwistern [ in Wohngruppe
I in betreuter Wohngemeinschaft im Pflegeheim

M im Behindertenwohnheim

Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebedrftigen nach
der Pflegestatistik 2015
Anmerkung: wegen Mehrfachangaben iber 100 Prozent

Entsprechend wird der Wunsch nach dem Einzug in eine Wohngruppe oder in eine
betreute Wohngemeinschaft vor allem im Ubergang zum Erwachsenenalter und im
jlingeren Erwachsenenalter geaulRert. Mehr als 20 Prozent der zehn- bis 29-jahrigen
Pflegebedurftigen wiinschen sich, in eine Wohngruppe zu wechseln, wahrend rund 15
Prozent gerne in eine betreute Wohngemeinschaft einziehen wiirden (Abbildung 3.48).
Im Kindesalter und bei den 50- bis 59-Jahrigen werden diese Winsche hingegen deutlich
seltener geduBert. Der Einzug in ein Behindertenwohnheim wird, auBer von der dltes-
ten und der jingsten Altersgruppe, vergleichsweise regelmafig gewtiinscht, wahrend

der Wunsch nach dem Einzug in ein Pflegeheim in allen Altersgruppen sehr selten ist.
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Abbildung 3.48: Wunsch nach Anderung der Wohnform in Wohngruppe, betreuter
Wohngemeinschaft, Pflegeheim oder Behindertenwohnheim nach Alter
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Anteil der Befragten
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alle 10-19 20-29 30-39 40-49 50-59
Altersgruppen
Il Wunsch nach Wohngruppe I Wunsch nach betreuter Wohngemeinschaft
I Wunsch nach Pflegeheim Il Wunsch nach Behindertenwohnheim

Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebedrftigen nach
der Pflegestatistik 2015

Das unzureichende Angebot ist der am haufigsten genannte Grund, nicht in einer
Wohngruppe wohnen zu kdnnen (Abbildung 3.49). Auch zu sehr auf Hilfe angewiesen zu
sein ist ein haufiger Hinderungsgrund, wahrend die Kosten insgesamt eine wesentlich
geringere Rolle spielen. Alle diese Grinde werden im Kindes- und Jugendalter vor allem
davon Uberlagert, dass eine direkte Umsetzung bisher nicht in Betracht gezogen
wurde, weil die Pflegebedrftigen dafiir noch als zu jung erachtet wurden. Von denen,
die im Erwachsenenalter Interesse am Leben in einer Wohngruppe aufern, sind es
dann aber je nach Altersgruppe mehr als 50 bis Uber 80 Prozent, die entsprechende

Angebote vermissen.
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Abbildung 3.49: Hinderungsgriinde fiir den Einzug in eine Wohngruppe nach Alter
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebedtrftigen
nach der Pflegestatistik 2015
* Die zugrunde liegende Fallzahl aus der Befragung ist kleiner als 20.

Abbildung 3.50: Hinderungsgriinde fiir den Einzug in eine betreute
Wohngemeinschaft nach Alter
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebedrftigen nach
der Pflegestatistik 2015

* Die zugrunde liegende Fallzahl aus der Befragung ist kleiner als 20.

Ein ahnliches Bild wie bei den Wohngruppen zeigt sich auch bei den Hinderungsgrinden
fur den Einzug in eine betreute Wohngemeinschaft (Abbildung 3.50). In den beiden

jingsten Altersgruppen ist das Alter der entscheidende Faktor fiir die Nichtumsetzung
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des Vorhabens. Dieser Grund wird von drei Vierteln der Null- bis Neunjahrigen, zwei
Dritteln der Zehn- bis 19-Jahrigen und auch noch von acht Prozent der 20- bis 29-Jahrigen
genannt. Im Erwachsenenalter sind dann aber wiederum die fehlenden Angebote
ausschlaggebend. Je nach Altersgruppe sind es 50 bis 70 Prozent, denen entsprechende
Angebote fehlen. Zu sehr auf Hilfe angewiesen zu sein ist im Vergleich zum Ziel Wohn-
gruppe ein weniger bedeutsamer Faktor. Stattdessen spielen die Kosten fiir den Einzug
in eine betreute Wohngemeinschaft eine groBere Rolle als fiir den Einzug in eine

Wohngruppe. Dieser Grund wird von 20 bis 40 Prozent der Befragten genannt.

Abbildung 3.51: Hinderungsgriinde fiir den Umzug ins Pflegeheim nach Alter
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebedirftigen nach
der Pflegestatistik 2015
* Die zugrunde liegende Fallzahl aus der Befragung ist kleiner als 20.

Der Wunsch, in ein Pflegeheim umzuziehen, wird in der jlingsten Altersgruppe und im
mittleren Alter nicht gedufBBert. Daher finden sich hierzu auch keine Hinderungsgriinde.
In den anderen Altersgruppen sind die zugrunde liegenden Fallzahlen ebenfalls nicht
grof3 genug, um belastbare Aussagen zu machen, in der Summe wird aber deutlich,
dass das Fehlen addquater Angebote o6fter als Hinderungsgrund angefiihrt wird als die
Kosten. Immerhin aulerten 44 Prozent der Befragten, die daran dachten, in ein

Pflegeheim umzuziehen, dass es kaum Angebote gabe (Abbildung 3.51).
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Abbildung 3.52: Hinderungsgriinde fiir den Umzug in ein Behindertenwohnheim
nach Alter
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebedtrftigen
nach der Pflegestatistik 2015
* Die zugrunde liegende Fallzahl aus der Befragung ist kleiner als 20.

Fir den Umzug in ein Behindertenwohnheim ist in den ersten beiden Altersgruppen
ebenfalls das geringe Alter der mit Abstand wichtigste Hinderungsgrund. In héherem

Alter sind es wiederum die fehlenden Angebote, die mehrheitlich genannt werden.

Insgesamt kann bezlglich der Wohnformen festgehalten werden, dass besonders die
jungen Pflegebedlrftigen gerne eigenstandig leben wollen. Wenn dies in einem
Ein-Personen-Haushalt oder einer Partnerschaft nicht moglich ist, dann werden vor
allem Wohngruppen, betreutes Wohnen oder Behindertenwohnheime angestrebt. Als
Begriindung dafir, dass die gewlinschten Wohnformen nicht realisiert werden konnen,
wird insbesondere auf ein zu geringes Angebot verwiesen. Die unter Umstanden hohen

Kosten sind dagegen nur nachrangig.

3.3.2 Freizeitaktivitaten

Zur Teilhabe am gesellschaftlichen Leben gehoren Freizeitaktivitaten wie die
Inanspruchnahme kultureller Angebote, die Zusammenkunft mit Freunden oder
Bekannten, Sport und Bewegung sowie Unternehmungen und Ausfliige. Inwieweit

diese Aktivitaten ausgefihrt werden, ist stark altersabhangig.

225



Kapitel 3
Junge Pflegebediirftige

Die Nutzung kultureller Angebote ist bei jlingeren Erwachsenen starker ausgeprdgt als
in den anderen Altersgruppen: Fast jeder Finfte der 20- bis 40-Jahrigen nimmt
mindestens zweimal im Monat ein entsprechendes Angebot wahr, wahrend nur jeder
Sechste vollkommen auf die Nutzung kultureller Angebote verzichtet. Bei den 50- bis
59-Jahrigen liegt die Rate derer, die keine kulturellen Angebote nutzen, dagegen schon
bei 45 Prozent (Abbildung 3.53).

Abbildung 3.53: Aktuelle Freizeitgestaltung: Nutzung kultureller Angebote
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebedrftigen nach
der Pflegestatistik 2015
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Abbildung 3.54: Aktuelle Freizeitgestaltung: Freunde/Bekannte treffen

100
90
80
=
%o 70
&£ €0
© 8 50
[Tl
S e uw
k7]
€ 30
<T
20
‘ N m
0
alle 10-19 20-29 30-39 40-49 50-59
Altersgruppen
W gar nicht I seltener als zweimal im Jahr
[ mindestens zweimal im Jahr [ mindestens zweimal pro Quartal
mindestens zweimal im Monat Il mindestens zweimal pro Woche

Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebediirftigen nach
der Pflegestatistik 2015

Auch der direkte Kontakt mit Freunden und Bekannten findet in den héheren Altersgruppen
seltener statt als in den jlingeren Altersgruppen, wenngleich der Alterseffekt nicht ganz
so stark ausgeprdgt ist wie bei den anderen Freizeitaktivitaten. Mehr als ein Drittel der
jungen Pflegebedurftigen trifft sich im Erwachsenenalter aber nie oder seltener als

zweimal im Jahr mitihren Freunden oder Bekannten (Abbildung 3.54).
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Abbildung 3.55: Aktuelle Freizeitgestaltung: Sport/Bewegung
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebedrftigen nach
der Pflegestatistik 2015

Noch deutlicher wird die Altersabhangigkeit bei sportlichen Aktivitaten und Bewegung.
\/on den Kindern im Alter von O bis neun Jahren bewegen sich noch 65 Prozent oder
treiben mindestens zweimal die Woche Sport. Bei den 20- bis 29-Jahrigen ist dieser Anteil
bereits auf 41 Prozent zurlickgegangen. Bei 45 Prozent der Pflegebedrftigen im Alter

von 50 bis 59 Jahren kommen Sport und Bewegung gar nicht mehr vor (Abbildung 3.55).
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Abbildung 3.56: Aktuelle Freizeitgestaltung: Ausfliige
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebedrftigen nach
der Pflegestatistik 2015

Ausflige werden am haufigsten im Kindesalter unternommen. Pflegebeddrftige im
Erwachsenenalter nehmen mit steigendem Alter an diesen Aktivitaten immer seltener
teil (Abbildung 3.56). So beteiligen sich zwar mehr als die Halfte der Kinder mindestens
zweimal im Monat an Ausfliigen, aber nur noch 18 Prozent der 50- bis 59-Jahrigen.

Mehr als ein Viertel dieser Altersgruppe nimmt Gberhaupt nicht mehr an Ausfliigen teil.

Nach der Betrachtung dieser vier Freizeitaktivitaten lasst sich festhalten, dass sie  Mit zunehmendem Alter
von den jlngsten Pflegebedirftigen am hdufigsten wahrgenommen werden, die  nimmt die Teilnahme an
Beteiligung mit zunehmendem Alter aber immer weiter abnimmt. Gleichzeitig ist aber  Freizeitaktivitaten ab.
ber alle Altersgruppen hinweg der Wunsch nach mehr Freizeitaktivitaten vorhanden.

Etwa jeder dritte junge Pflegebediirftige wirde gerne mehr kulturelle Angebote

wahrnehmen (36 Prozent), haufiger Freunde oder Bekannte treffen (37 Prozent) oder

mehr Sport treiben oder sich mehr bewegen (28 Prozent). Sogar jeder Zweite wiirde

gerne mehr Ausfllige oder Urlaub machen (53 Prozent) (Abbildung 3.57).
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Abbildung 3.57: Wiinsche nach vermehrter Freizeitaktivitat
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebeddirftigen nach
der Pflegestatistik 2015

Die Altersabhdngigkeit ist dabei deutlich geringer ausgepragt als bei den tatsachlich
durchgefiihrten Aktivitaten und nicht monoton. Allerdings setzt das Mehr an
gewtlnschter Aktivitat bei jingeren Pflegebedirftigen auf ein héheres Mal3 an

durchgeflihrten Aktivitaten als bei den alteren Pflegebediirftigen.

Insgesamt bleibt festzuhalten, dass junge Pflegebedirftige durchaus Freizeitaktivitaten
ausliben, und zwar je mehr, desto jiinger sie sind. Gleichzeitig wiinschen sie sich aber in
allen Altersgruppen deutlich mehr Freizeitaktivitaten. Eine Versorgung junger Pflege-
bedirftiger, die sich dem Ziel der Teilhabegerechtigkeit verpflichtet flihlt, muss dieser

Tatsache Rechnung tragen.

3.3.3 Versorgungsformen

Wurde im Kapitel 3.3.1 untersucht, inwieweit die realisierte Wohnform den Winschen
junger Pflegebedirftiger entspricht und welche Griinde es dafir gibt, dass zwischen
Wunsch und Wirklichkeit Diskrepanzen entstehen, werden in diesem Kapitel ent-
sprechende Analysen in Bezug auf die Formen der pflegerischen Versorgung durchgefthrt.
Dazu werden zundchst realisierte und gewtlinschte Inanspruchnahme von Tages- und
Kurzzeitpflege gegeniibergestellt. AnschlieBend werden aus der Sicht der Pflege-
bediirftigen die Griinde fir die Versorgung aul3erhalb eines Pflegeheims dargestellt,
obwohl der Umzug in ein Pflegeheim in Betracht gezogen wurde. AbschlieBend erfolgt

eine Bewertung der Versorgungsformen aus Sicht der jungen Pflegebeddirftigen.
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3.3.3.1 Realisierte und gewtnschte Inanspruchnahme

von Kurzzeit- und Tagespflege

Etwa 13 Prozent der jungen Pflegebedurftigen nutzen die Tagespflege, knapp 20 Prozent
wirden sie aber gern nutzen (Abbildung 3.58). Die groRten Diskrepanzen zwischen
Wunsch und Wirklichkeit treten hier nicht bei der intensiven Nutzung (fiinf Tage die Woche,
drei bis vier Tage die Woche) auf, sondern bei den geringeren Versorgungsintensitaten
(ein bis zwei Tage die Woche oder seltener). An dieser Stelle zeigen sich entsprechende
Versorgungsliicken. Um die Gesamtversorgungslicke zu quantifizieren, werden fiir die
verwendeten Antwortkategorien jeweils mittlere Werte verwendet (finf Tage, 3,5 Tage,
1,5 Tage, 0,5 Tage und O Tage). Aus der Differenz zwischen den insgesamt gedulRRerten,
in dieser Form berechneten Inanspruchnahmen und den in dieser Form berechneten
Winschen wurde der Mehrbedarf ermittelt. Aus den Befragungsergebnissen erfolgte
die Hochrechnung auf die Pflegebedirftigen laut Pflegestatistik 2015 nach

Flnf-Jahres-Alterskategorien und Geschlecht.

Abbildung 3.58: Wunsch und Wirklichkeit bei der Haufigkeit
der Nutzung der Tagespflege
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebedrftigen nach
der Pflegestatistik 2015

Insgesamt ergeben sich so fir alle Altersgruppen pro Woche 20.761 zusatzlich
gewlinschte teilstationare Pflegetage fir die jungen Pflegebedirftigen im Alter von
0 bis 59 Jahren. Das ergibt bei 52 Wochen rund 1,1 Millionen teilstationare Pflegetage.
Ausgehend von einer Fiinf-Tage-Woche wird die Tagespflege an 261 Tagen im Jahr
angeboten. Wird der geduBerte Mehrbedarf von rund 1,1 Millionen teilstationaren

Pflegetagen durch die 261 Tage mit moglicher teilstationdrer Pflege pro Platz dividiert,

Mehrbedarf ~ 4.000

teilstationare Pflegeplatze
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ergibt sich ein Mehrbedarf von gut 4.000 teilstationdaren Pflegepldtzen (Abbildung
3.59) — bei unterstellter 100-prozentiger Auslastung der Einrichtungen. Dieser
Mehrbedarf wird dabei vor allem von Pflegebedirftigen im Kindes- und Jugendalter

geduBert (Abbildung 3.59).

Abbildung 3.59: Mehrbedarf an Tagespflegeplatzen

1.600
iC) 1.400

E I I
N
S o
] [ ]

-200
-400

(]

-

N B ® O
o O O O O
o O O O O O

Mehrbedarf in absolut

0-9 10-19 20-29 30-39 40-49 50-59
Altersgruppen

Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebedrftigen nach
der Pflegestatistik 2015

Die Kurzzeitpflege wird von rund neun Prozent der jungen Pflegebedirftigen in der
hauslichen Versorgung mindestens einmal im Jahr genutzt. Mindestens einmal im Jahr
gewlinscht wird sie aber von knapp 19 Prozent der jungen Pflegebediirftigen. Dabei ist
die Diskrepanz zwischen realisierter und gewiinschter Nutzung in Bezug auf haufige
Nutzung noch deutlich stdrker als bei seltener Nutzung (Abbildung 3.60): Zwischen
Wunsch und Wirklichkeit zeigen sich bei der ein- bis zweimaligen Nutzung pro Jahr
Differenzen von rund vier Prozentpunkten, bei der haufigeren Nutzung entstehen

sogar Abweichungen von rund sechs Prozentpunkten.
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Abbildung 3.60: Wunsch und Wirklichkeit bei der Haufigkeit
der Nutzung der Kurzzeitpflege
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebedrftigen nach
der Pflegestatistik 2015

Um den Umfang der Versorgungsliicke zu quantifizieren, werden die Befragungs-
ergebnisse anhand der BARMER-Routinedaten und der Ergebnisse der Pflegestatistik
hochgerechnet. Ausgangspunkt sind die rund 400.000 jungen Pflegebediirftigen, die in
Privathaushalten, Wohngruppen, betreuten Wohngemeinschaften und Behinderten-
wohnheimen versorgt werden (386.000 Pflegebediirftige laut Pflegestatistik aus
dem Jahr 2015 abzuglich Pflegeheimbewohner zuziglich Bewohner von Behinderten-
einrichtungen). GemaR der BARMER-Versichertenbefragung lbersteigt der Wunsch
nach Kurzzeitpflege bei rund zehn Prozent der Befragten dessen Realisation (Abbildung
3.60), dabei wiinschen vier Prozent der Befragten ein- bis zweimal im Jahr und weitere
sechs Prozent noch haufiger eine zusatzliche Kurzzeitpflege. Hochgerechnet auf die
400.000 jungen Pflegebedrftigen auBerhalb von Pflegeheimen entspricht dies einer
Zahlvon 40.000. Aus den Routinedaten der BARMER lassen sich fur die Kurzzeitpflege
Episodenlangen von gut neun Tagen ermitteln, wenn die Pflegebedrftigen mehr als
zwei Kurzzeitpflegeepisoden haben, und von 20 Tagen, wenn es nur ein oder zwei
Pflegeepisoden im Jahr sind. Bei denjenigen, die mehr als zwei Kurzzeitpflegeepisoden
aufweisen, werden durchschnittlich 3,7 Episoden gemessen, bei denen mit maximal zwei
Episoden durchschnittlich 1,4. Mithilfe dieser Werte lasst sich eine Summe von rund
1,3 Millionen Kurzzeitpflegetagen im Jahr errechnen, die von den jungen Pflegebedurf-
tigen zusatzlich gewlinscht werden.® Bei unterstellter 100-prozentiger Auslastung der

Kapazitaten entspricht das mehr als 3.400 Pflegeplatzen in der Kurzzeitpflege.

6 Fir 23.000 Pflegebedtrftige (= [7,4 % - 1,6 %] » 400.000) mit 3,7 Kurzzeitpflegeepisoden einer
Durchschnittslange von neun Tagen ergibt sich ein Mehrbedarf von 790.000 Kurzzeitpflegetagen,
flr weitere 16.000 Pflegebedurftige (= [11,5 % - 7.4 %] + 400.000) mit 1,4 Kurzzeitpflegeepisoden
einer Durchschnittslange von 20 Tagen resultiert ein weiterer Mehrbedarf von 465.000 Kurzzeit-
pflegetage. Insgesamt belduft sich der Mehrbedarf damit auf 1,255 Millionen Tage.

Mehrbedarf ~ 3.400

Kurzzeitpflegeplatze
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Abbildung 3.61: Mehrbedarf an Kurzzeitpflegeplatzen
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebedrftigen nach
der Pflegestatistik 2015

Der Wunsch nach einer Inanspruchnahme der Tages- und Kurzzeitpflege ibersteigt die
tatsachliche Inanspruchnahme also deutlich. Worauf ist dies zurlickzufiihren? Die
Abbildung 3.62 zeigt, wie oft verschiedene mdgliche Griinde fir fehlende Inanspruch-
nahme von denen genannt wurden, die diese VVersorgungsleistungen zwar winschen,
aber nicht (im gewinschten Umfang) nutzen. Als ein vorherrschender Grund fir die
nicht realisierte Inanspruchnahme erweist sich das Fehlen einer angemessenen
Versorgung. So wird am haufigsten berichtet, dass die Angebote fiir das entsprechende
Alter beziehungsweise fiir die eigene Erkrankung nicht ausreichen. Dies trifft auf gut
40 Prozent derer zu, die den Wunsch nach mehr Tagespflege dauBern, und auf fast
43 Prozent derer, die den Wunsch nach mehr Kurzzeitpflege haben. Letztlich sind aber
auch die angefihrten zu langen Wartezeiten und die grol3e raumliche Entfernung Ausdruck
einer unzureichenden Angebotsstruktur. Das Kostenargument wird demgegentber nur

selten angefihrt.
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Abbildung 3.62: Hinderungsgriinde fiir eine intensivere
Nutzung der Tagespflege oder Kurzzeitpflege
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebeddrftigen nach
der Pflegestatistik 2015

Anmerkung: Anteil derer, die eine intensivere Nutzung wiinschen, die aber aus den genannten
Griinden die Leistungen nicht nutzen; wegen Mehrfachangaben tiber 100 Prozent.

Die Kostengriinde bei der Tagespflege wurden nicht erhoben.

Auch das Diakonische Werk Gladbeck-Bottrop-Dorsten et al. (2014: 18) stellte schon
fest, dass es schwierig ist, einen Heimplatz zu finden, der den Wiinschen und dem
Bedarf junger Pflegebeddirftiger angemessen ist und begriindet dies ebenfalls mit dem
geringen Angebot an Heimplatzen fiir diese Altersgruppe. Welche Altersgruppen im
Speziellen davon betroffen sind, zeigt die Abbildung 3.63 fiir die Altersgruppen im
Abstand von zehn Jahren. Keine altersgerechte Tagespflege findet sich vor allem fir die
jlingeren Pflegebedurftigen im Alter bis unter 30 Jahren. Rund jeder Zweite in diesem
Alter, der mehr Tagespflege nutzen wollte, gab an, dass es keine altersgerechte
Versorgung gabe. Bei den alteren Pflegebediirftigen wird diese Aussage seltener.
Relativ gleichmaRig mit ungefahr 40 Prozent wird von allen Altersgruppen berichtet,

dass es keine altersaddquate Kurzzeitpflege gibt (Abbildung 3.63).
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Abbildung 3.63: Hinderungsgrund , Kein Leistungsangebot fiir das Alter”
fiir eine intensivere Nutzung der Leistungen nach Alter
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebedrftigen nach
der Pflegestatistik 2015

Anmerkung: Anteil derer, die eine intensivere Nutzung wiinschen, die aber aus dem genannten
Grund die Leistungen nicht nutzen.

* weniger als 20 Befragte, auf die sich die Anteile beziehen

Tendenziell wird mit einer wachsenden Zahl von Erkrankungen haufiger angegeben,
dass es kein addaquates Leistungsangebot fiir die zugrunde liegende Erkrankung gibt
(Abbildung 3.64). Die hochsten Anteile mit entsprechenden Aussagen finden sich bei
den Pflegebediirftigen mit vier und mehr der ausgewahlten Erkrankungen. VVon ihnen
geben 39 Prozent an, keine krankheitsaddquate Tagespflege zu finden, und 37 Prozent
finden keine angemessene Kurzzeitpflege, wenn sie fiir sich den Bedarf feststellen. Bei
einer Herzinsuffizienz, einem Schlaganfall und Lahmungen werden haufiger fehlende
Kurzzeitpflegeplatze bemangelt. Lahmungen, multiple Sklerose und Epilepsie sind die
Erkrankungen, bei denen am hdufigsten ein Mangel an adaquaten Tagespflegeplatzen

konstatiert wird. Bei einer Stuhl- und Harninkontinenz wird in allen Versorgungsbereichen

ein Mangel an angemessener Versorgung angemahnt.
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Abbildung 3.64: Hinderungsgrund , Kein Leistungsangebot fiir die Erkrankung”
fir eine intensivere Nutzung nach Erkrankung
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebedrftigen nach
der Pflegestatistik 2015

Anmerkung: Anteil derer, die eine intensivere Nutzung wiinschen, die aber aus dem genannten
Grund die Leistungen nicht nutzen.

* weniger als 20 Befragte, auf die sich die Anteile beziehen

3.3.3.2 Altersgerechte Pflegeheime

Insgesamt kann das Angebot an Heimplatzen in Deutschland als ausreichend angesehen
werden. Hierfiir steht eine durchschnittliche Auslastungsquote von rund 90 Prozent,
bezogen auf die vollstationaren Heimplatze in der Dauerpflege in Deutschland
(Statistisches Bundesamt 2017d).

Eine andere Frage ist allerdings, ob junge Pflegebedtrftige ein entsprechendes Angebot
finden, das ihren Bedirfnissen entspricht. Zu beachten ist hierbei insbesondere, dass
das Durchschnittsalter der Heimbewohner schon beim Einzug Gber 80 Jahren liegt
(Rothgang et al. 2013: 185), junge Pflegebedirftige in solchen Heimen dann aber kein
geeignetes Umfeld finden, das ihren Bedirfnissen nach sozialen Kontakten gerecht

wird. Entsprechend wird in der BARMER-Versichertenbefragung von den jungen
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Pflegebeddrftigen, die den Gedanken haben, ins Pflegeheim umzuziehen, das Fehlen
eines entsprechenden alters- und krankheitsspezifischen Angebots als wichtigster
Hinderungsgrund genannt (Abbildung 3.65). Dies gilt umso mehr, wenn die bereits
erwahnten zu groBen Entfernungen und die zu langen Wartezeiten ebenfalls als
Indikator fir eine unzureichende Angebotsstruktur interpretiert werden. Anders als
in der Tages- und Kurzzeitpflege spielt in der vollstationaren Dauerpflege aber auch

das Kostenargument eine grof3ere Rolle.

Abbildung 3.65: Griinde, vollstationdre Pflege nicht zu nutzen
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebedrftigen nach
der Pflegestatistik 2015

Anmerkung: Anteil derer, die eine intensivere Nutzung wiinschen, die aber aus dem genannten
Grund die Leistungen nicht nutzen; wegen Mehrfachangaben tber 100 Prozent

* weniger als 20 Befragte, auf die sich die Anteile beziehen

3.3.3.3 Pflegedienst, Pflegeheim, Wohngruppe,
Behindertenwohnheim — Bewertung der \Versorgung
Pflegeeinrichtungen sind tiberwiegend auf geriatrische Pflege spezialisiert. Ihr Personal
ist — sowohl im ambulanten als auch im stationaren Bereich — fir die Pflege junger
Menschen oft nicht ausgebildet, sodass die Pflege junger Erwachsener durch Kranken-
oder Altenpfleger hdufig einen rein medizinischen Fokus hat (Diakonisches Werk
Gladbeck-Bottrop-Dorsten et al. 2014: 18). Entsprechend beklagen sich Familien, dass
das Pflegepersonal kaum iber Kenntnisse zur Behandlung chronisch kranker und
behinderter Kinder verfligt (Kofahl und Liidecke 2014: 16).
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Vor diesem Hintergrund sollten die Pflegebedirftigen in der BARMER-Versicherten-
befragung 2017 die Versorgung in ihrem Pflegesetting aus ihrer Sicht bewerten. Die
abgefragten Bewertungskriterien dazu sind die Kenntnisse uber die Bedlrfnisse von
jungen Pflegebedurftigen beim Personal, die Kompetenz des Personals bezlglich der
Erkrankungen, die Anzahl von Gleichaltrigen sowie die Moglichkeiten zur Nutzung von
Freizeitangeboten in und aulBerhalb der Einrichtungen. Zu allen vier Kriterien liegen
Antworten aus den Settings Behindertenwohnheim, Wohngruppe und der voll-
stationaren Pflege vor.” Die Bewertung des Pflegedienstes erfolgte nur hinsichtlich der

ersten beiden genannten Kriterien.

Rund 60 Prozent der befragten jungen pflegebedirftigen Bewohner in Wohngruppen
und Behindertenwohnheimen gaben an, dass das Personal ihre Bedirfnisse voll und
ganz kenne (Abbildung 3.66), wahrend diese Position van der Halfte der jungen Pflege-
heimbewohner und Nutzern von Pflegediensten geaufl3ert wurde. Pflegeheimbewohner
und Personen, die durch Pflegedienste versorgt werden, haben insgesamt ofter keine
Angaben gemacht; dennoch ist der Anteil mit Bewertungen von ,teils/teils" oder
schlechter bei diesen beiden Gruppen grdoRer als bei den Bewohnern von Behinderten-
wohnheimen oder Mitgliedern von Wohngruppen, die sich somit insgesamt in Bezug

auf dieses Merkmal besser versorgt fiihlen.

7 Diese Bewertungen sollten nur von Bewohnern von Pflegeheimen vorgenommen werden.
Allerdings haben auch Pflegebedirftige in Behindertenwohnheimen und Wohngruppen geant-
wortet, sodass nun auch Ergebnisse aus diesen Settings vorliegen.
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Abbildung 3.66: Beurteilung: ,Das Personal kennt meine Bediirfnisse”
nach Alter und Versorgungsart
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebedrftigen nach
der Pflegestatistik 2015
* weniger als 20 Befragte, auf die sich die Anteile beziehen

Ebenso wie bei der Frage, ob das Pflegepersonal die Bedirfnisse der jungen Pflege-

bedirftigen kennt, schneiden Pflegeheime auch bei der Frage nach genug Gleichaltrigen

in einer Einrichtung am schlechtesten ab (Abbildung 3.67). Nur zwdlf Prozent der
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Pflegeheimbewohner stimmen der Aussage, es gabe genug Gleichaltrige im Pflegeheim,
wvollund ganz” zu, insgesamt 40 Prozent stimmen dieser Aussage jedoch ,eher nicht”
oder ,uberhaupt nicht” zu. In Behindertenwohnheimen stimmen hingegen 46 Prozent
vollund ganz” zu und nur finf Prozent ,eher nicht” oder ,iberhaupt nicht”. Polarisierter
sind die Verhdltnisse in den Wohngruppen. Dort stimmen noch mehr, namlich 52 Prozent
der abgefragten Aussage ,voll und ganz” zu, finf Prozent ,eher nicht” und 13 Prozent
LUberhaupt nicht”. Die schlechten Bewertungen nehmen in allen Settings mit dem Alter
tendenziell zu. Somit sind die 50- bis 59-Jahrigen in allen Pflegeumgebungen am

unzufriedensten mit der Anzahl der Gleichaltrigen.

Abbildung 3.67: Beurteilung: ,Es gibt genug Gleichaltrige in der Einrichtung”
nach Alter und Versorgungsart
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebedrftigen nach
der Pflegestatistik 2015
* weniger als 20 Befragte, auf die sich die Anteile beziehen
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Auch bei der Beurteilung der Freizeitangebote in der jeweiligen Einrichtung und der
Maglichkeit, Aktivitaten aul3erhalb der Einrichtung auszuliben, zeigen sich im Pflegeheim
die schlechtesten Bewertungen (Abbildung 3.68 und 3.69). Nur 16 Prozent der Pflege-
heimbewohner stimmen der Aussage, es gabe ein umfangreiches Freizeitangebot, ,voll
und ganz” zu, und nur vier Prozent wahlen diese Antwortkategorie fir die Frage, ob es
viele Moglichkeiten gibt, an Aktivitaten aul3erhalb der Einrichtungen teilzunehmen. Die
entsprechenden Anteile sind im Behindertenwohnheim (24 Prozent bei Freizeitange-
boten und 19 Prozent bei Aktivitaten auBerhalb der Einrichtung) und in Wohngruppen
(34 Prozent beziehungsweise 24 Prozent) deutlich héher. Entsprechend treten die nega-
tiven Bewertungen ,trifft eher nicht zu" oder ,trifft iberhaupt nicht zu" in Pflegeheimen
mit 22 Prozent und 50 Prozent deutlich haufiger auf als in Behindertenwohn-
heimen (17 Prozent beziehungsweise 31 Prozent) oder in Wohngruppen (17 Prozent

und 31 Prozent). Ein eindeutiger Alterseffekt ist dabei nicht erkennbar.
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Abbildung 3.68: Beurteilung: ,Es gibt ein umfangreiches Freizeitangebot”
nach Alter und Versorgungsart
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebedirftigen
nach der Pflegestatistik 2015
* weniger als 20 Befragte, auf die sich die Anteile beziehen
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Abbildung 3.69: Beurteilung: ,Es gibt viele Mdglichkeiten, an Aktivitaten auBerhalb
der Einrichtung teilzunehmen” nach Alter und Versorgungsart
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebediirftigen nach
der Pflegestatistik 2015
* weniger als 20 Befragte, auf die sich die Anteile beziehen

Auch mit Hinblick auf die Frage, ob eine Einrichtung gut auf die Versorgung der jeweiligen
Erkrankungen spezialisiert ist oder Uber besonders ausgebildetes Personal verfiigt,
weisen Wohngruppen und Behindertenwohnheime die besten Ergebnisse auf
(Abbildung 3.70). So stimmen von den Bewohnern der Wohngruppen 54 Prozent der
entsprechenden Aussage ,voll und ganz” zu und nur zehn Prozent dulerten eine
negative Meinung (,eher nicht” oder ,Uberhaupt nicht"). Mit 40 Prozent kam es in den
Behindertenwohnheimen am zweithaufigsten zu einer positiven Bewertung (,voll und

ganz"), bei neun Prozent negativen Bewertungen. Bei der Versorgung durch einen
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Pflegedienst zeigen sich mit 30 Prozent positiven und 17 Prozent negativen Bewertungen
ebenso wie bei der Pflege in einem Pflegeheim mit 35 Prozent positiven, aber 33 Prozent
negativen Bewertungen deutlich schlechtere Ergebnisse. Auch hier ist kein eindeutiger

Zusammenhang mit dem Alter erkennbar.

Abbildung 3.70: Beurteilung: ,Die Einrichtung ist auf die Versorgung meiner
Erkrankungen spezialisiert oder hat besonders ausgebildetes Personal”
nach Alter und Versorgungsart
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebeddrftigen nach
der Pflegestatistik 2015
* weniger als 20 Befragte, auf die sich die Anteile beziehen
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Wenn die hausliche Pflege nicht mehr geleistet werden kann, muss die Versorgung in
einer Einrichtung stattfinden. Die gewahlte Einrichtung entspricht dann nicht immer
den Winschen des jungen Pflegebedlrftigen. Daher wurde in der Versicherten-
befragung auch gefragt, ob vor dem Einzug in die gewahlte Pflegeeinrichtung nach
anderen Einrichtungen gesucht wurde, die den Anspriichen besser geniigen.® Von den
Pflegeheimbewohnern haben vier Prozent nach einer Einrichtung gesucht, die besser
dem eigenen Alter entspricht, und 16 Prozent nach einer Einrichtung, die besser fiir die
eigene Erkrankung geeignet ist (Abbildung 3.71). Von den Bewohnern der Behinderten-
wohnheime sind es neun beziehungsweise elf Prozent, die nach Einrichtungen mit
passenderer Altersgruppe oder einer besseren Eignung fur die eigene Erkrankung
gesucht haben. Von den Bewohnern der Wohngruppen sind es drei beziehungsweise
zehn Prozent. Der Wunsch nach mehr Freizeitangeboten hat nur diejenigen zur Suche
motiviert, die in ein Behindertenwohnheim oder in eine Wohngruppe eingezogen sind,

nicht aber die Heimbewohner.

8 Auch diese Frage war an Pflegeheimbewohner gerichtet, wurde aber auRerdem von Pflege-
bedirftigen in Behindertenwohnheimen und Wohngruppen beantwortet.
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Abbildung 3.71: Beurteilung: ,Haben Sie vor dem Einzug in dieses Pflegeheim
versucht, in ein Pflegeheim zu kommen, das besser zu |hren Bediirfnissen passt?”
nach Alter und Versorgungsart
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Quelle: BARMER-Versichertenbefragung 2017, hochgerechnet auf die Pflegebedtrftigen
nach der Pflegestatistik 2015
* weniger als 20 Befragte, auf die sich die Anteile beziehen

3.4 Fazit

Zusammenfassend wird zunachst die Versorgungssituation junger Pflegebediirftiger
noch einmal rekapituliert, um dann die Versorgungsdefizite herauszuarbeiten und
Losungsansatze zu entwickeln. Im Unterschied zu den alteren Pflegebeddrftigen
werden die jingeren Pflegebedirftigen iiberwiegend von den Eltern versorgt. Im
Erwachsenenalter leben viele allein, werden vom Partner versorgt, leben in Wohn-

gruppen, in Behindertenwohnheimen oder auch im Pflegeheim. Das personenbezogene
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Aquivalenzeinkommen ist im Durchschnitt bei den jungen Pflegebediirftigen — wo
es meist aus dem Einkommen der Eltern resultiert — grolder als das oftmals in
Behindertenwerkstatten selbst erwirtschaftete Einkommen oder die Rentenzahlungen

im Erwachsenenalter.

Da die Pflegebedurftigkeit bei Kindern abhangig vom Erreichen der Entwicklungs-
meilensteine ist und Kinder allgemein mehr Flrsorge und Pflege bendtigen, missen
deutliche Unterschiede im Pflegeaufwand gegenuber den nicht pflegebeduirftigen
Kindern bestehen, damit diese Kinder Anspruch auf Leistungen der Pflegeversicherung
haben. Dies ist eine Ursache daflr, dass die Pravalenz und Inzidenz in der allerjingsten
Altersgruppe sehr gering ist. Insbesondere Entwicklungsstorung und Intelligenz-
minderung fuhren im Kindesalter zu Pflegebedurftigkeit, wahrend im Erwachsenenalter
keine vergleichbare Haufung von Erkrankungen festzustellen ist, die die Pflege-

beddrftigkeit begleiten.

Werden die Entwicklungsmeilensteine von Kindern (insbesondere solchen mit
Entwicklungsstérungen) erreicht, fehlen die sozialrechtlichen Voraussetzungen fiir
Pflegeversicherungsleistungen, und die betroffenen Kinder und Jugendlichen gelten
nicht mehr als pflegebedirftig im Sinne der Pflegeversicherung. Aus diesem Grund
geht ab dem jlngsten Erwachsenenalter die Pravalenz immer weiter zurtck. Da die
Ursachen der Pflegebedrftigkeit im Kindesalter sehr haufig schon bei der Geburt
angelegt sind, geht auch die Inzidenz im jungen Erwachsenenalter zurtick. Erst mit
weiter steigendem Alter kommt es zum Anstieg der Inzidenzen und damit auch der

Pravalenzen — dann aber Uberwiegend aus anderen als angeborenen Grinden.

Pflegedienst und Pflegeheim werden erst mit steigendem Alter vermehrt in Anspruch
genommen. Die Hauptleistungsart bleibt aber bis in die hdochste Altersgruppe das
Pflegegeld, ein groBer Anteil der Pflegebedurftigen (von bis zu 30 Prozent) wird aber im

Erwachsenenalter in Behinderteneinrichtungen betreut.

In den letzten Jahren ist die Inzidenz auch bei jungen Pflegebeddrftigen gestiegen, was

— wie auch bei alteren Pflegebeddrftigen — unter anderem auf die Leistungsausweitung
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speziell fiir Personen mit eingeschrankter Alltagskompetenz zuriickgeflihrt werden
kann. Bei den neuen jungen Leistungsberechtigten hat ein weitaus groBerer Anteil nur
die Pflegestufe O erhalten, als es bei den dlteren inzidenten Leistungsberechtigten der
Fall ist. Ein weiterer groBer Teil der neuen leistungsberechtigten jungen Pflegebedirf-
tigen hat die Pflegestufe I. Gerade aus diesen niedrigen Einstufungen heraus wird die
Leistungsberechtigung aber oft auch wieder beendet — dies giltinsbesondere fir Kinder,
Jugendliche undjunge Erwachsene. Mit zunehmendem Alter und der Hohe der Pflegestufe

steigt die Wahrscheinlichkeit, hoher gestuft zu werden oder zeitnah zu versterben.

Ein sehr groRBer Anteil der jungen Pflegebedlrftigen weist einen hohen Grad der
Behinderung auf und ist somit berechtigt, Leistungen, die in anderen Sozialgesetz-
blchern verankert sind, in Anspruch zu nehmen. Daraus resultiert der hohe Anteil an
Erwachsenen im mittleren Alter in Behinderteneinrichtungen. Da diese Einrichtungen
sehr oft die Funktion der Eingliederung in ein Erwerbsleben haben, geht die Nutzung
von Behinderteneinrichtungen mit der Anndherung an das Rentenalter zurlick.
Entsprechend gibt es fir die Erwachsenen in Behinderteneinrichtungen mit der An-
naherung an das Rentenalter eine steigende Ausstiegsrate aus diesem Versorgungs-

setting. Meist wird die Versorgung dann in einem Pflegeheim fortgesetzt.

Junge Pflegebedurftige streben in der Regel eine Wohn- und Pflegesituation mit
moglichst viel eigener Entscheidungsfreiheit an. Dies zeigt sich zum einen darin, dass
die vollstationare Pflege im Pflegeheim bei den jungen Pflegebedurftigen die Ausnahme
darstellt, zum anderen aber auch darin, dass der Wunsch nach einer vollstationaren
Pflege sehr selten ist. Das Leben in einer Wohngruppe, in einer betreuten Wohn-
gemeinschaft, in einem Behindertenheim oder mit dem Partner in einer eigenen

Wohnung sind demgegenuber die praferierten Wohnformen.

Das Streben nach einem moglichst selbstbestimmten Leben mit einem hoheren Anteil
an gesellschaftlicher Teilhabe zeigt sich auch in dem Wunsch nach mehr Freizeitaktivitaten.
Hierzu bedarf es vielfach unterstitzender Leistungen, wie teilstationarer Pflege oder
Kurzzeitpflege, um damit auch die pflegenden Angehdrigen zu entlasten. Die Kurzzeit-

pflege wird bereits im Kindes- und Jugendalter vielfach in Anspruch genommen und
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dann auch im Erwachsenenalter weiter genutzt. Die Nutzung teilstationdrer Pflege

beginnt dagegen regelmaRig erst ab dem Erwachsenenalter.

Wenn hausliche Pflege nicht mehr moglich ist oder wenn die Versorgung in der
Behinderteneinrichtung nicht mehr fortgefiihrt werden kann, erfolgt der Umzug in ein
Pflegeheim. Entsprechend finden sich die gro3ten Anteile von jungen Pflegebedurftigen

in Heimpflege in der hochsten Altersgruppe.

Die meisten Pflegebediirftigen werden in dem Setting versorgt, das sie bevorzugen.
Eine beachtliche Minderheit, insbesondere die der Heimbewohner, wiirde aber lieber
in Behindertenwohnheimen, Wohngruppen oder Wohngemeinschaften leben oder die
teilstationare Pflege und/oder die Kurzzeitpflege nutzen. Gemaf den hochgerechneten
Ergebnissen der BARMER-Versichertenbefragung leben rund acht Prozent der jungen
Pflegebedlrftigen in Wohngruppen, wahrend dieses Setting von 15 Prozent, also einer
annahernd doppelt so groRen Zahl gewtinscht wird. Auch fir die teilstationare Pflege
und die Kurzzeitpflege weisen die Befragungsergebnisse auf Versorgungsdefizite hin.
Die teilstationare Pflege wird von den jungen Pflegebedtrftigen derzeit iberwiegend in
den hoheren Altersgruppen genutzt. Versorgungslicken werden dagegen insbesondere
flr pflegebedirftige Kinder wahrgenommen. Dabei stellt sich weniger die regelmalige
Versorgung (finf Tage die Woche) als vielmehr die gelegentliche Versorgung mit
Tagespflege (ein bis zwei Tage die Woche oder sogar seltener) als problematisch dar.
Aus der Differenz von Wunsch und Wirklichkeit kann die Zahl der zusatzlichen Tages-
pflegeplatze errechnet werden, die notwendig sind, um alle in ihrem Wunschsetting

unterbringen zu konnen. Diese Zahl fehlender Platze beldauft sich auf rund 4.000.

Weiterhin besteht seitens der jungen Pflegebedurftigen ein Interesse daran, die
Kurzzeitpflege haufiger zu nutzen. Unerfillte Wiinsche diesbeziiglich betreffen in
erster Linie die Gruppe der Zehn- bis 19-Jahrigen. Aus denin der Befragung geaulerten
Winschen und der ermittelten Dauer der Kurzzeitpflegeepisoden kann wiederum die
Zahl der zusatzlichen Platze errechnet werden, die notwendig sind, damit alle jungen
Pflegebedlrftigen ihre Wunschversorgung realisieren kdnnen. Hierbei wurde ein
Mehrbedarf von insgesamt rund 3.400 Kurzzeitpflegeplatzen ermittelt. Davon werden

knapp 1.000 Platze allein fir die Gruppe der Zehn- bis 19-Jahrigen bendtigt.
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Die vollstationare Heimpflege ist zwar weder eine sehr haufige noch die bevorzugte
Versorgungsoption fur junge Pflegebedurftige, fur einen Teil der Pflegebedrftigen ist
sie aber unumganglich. Bei der Auswahl des Pflegeheims finden junge Pflegebediirftige
vielfach nicht das Heim, das ihren Vorstellungen entspricht. So wird von den befragten
jungen Heimbewohnern hdufig kritisiert, dass es nicht genug Gleichaltrige in der

Einrichtung gibt und die Versorgung nicht auf die eigene Erkrankung ausgerichtet ist.

Als Hinderungsgrund fir die Nutzung von Pflegeversicherungsleistungen werden
vielfach zu hohe Eigenbeteiligungen genannt (beispielsweise Rothgang et al. 2015b:
174ff. hinsichtlich der Wohnumfeld verbessernden Malnahmen). Zu hohe Eigenanteile
spielen auch bei der Uberlegung zu einem Umzug ins Pflegeheim eine groRe Rolle. Fiir
die Nutzung der Tages- und Kurzzeitpflege sind derartige Uberlegungen dagegen von
geringer Bedeutung. Entscheidend ist vielmehr das fehlende geeignete Angebot. Rund
jeder Dritte gibt bei den Hinderungsgrinden zur Nutzung von teilstationarer Pflege
und der Kurzzeitpflege an, die Angebote wiirden nicht zur eigenen Erkrankung passen.
Mehr als vier von zehn geben jeweils an, die Angebote wirden sich nicht fir das eigene
Alter eignen. Dazu kommen noch die Personen, die tber Wartelisten oder zu grofRe
Entfernungen zur Einrichtung klagen; Aspekte, die letztlich auch auf eine unzureichende

Versorgungsstruktur hindeuten.

Insgesamt ist die pflegerische Infrastruktur nicht auf die besonderen Belange junger
Pflegebedurftiger eingestellt. Es zeigen sich deutliche Indizien fir eine vorwiegend
geriatrisch ausgerichtete Pflegeinfrastruktur, die dem Bedarf pflegebedtirftiger Kinder

und junger Erwachsener auf verschiedenen Ebenen weniger gerecht wird.

Versorgungslicken bestehen insbesondere hinsichtlich der Kurzzeitpflege, der Tages-
pflege, aber auch im Hinblick auf Pflegeheime, die sich auf die Versorgung junger
Pflegebedurftiger spezialisiert haben. In Bremen gibt es beispielsweise ein Haus, das
sichin der Langzeitpflege auf die Versorgung von pflegebedirftigen Menschen im Alter
von 20 bis 60 Jahren spezialisiert hat, die an multipler Sklerose, Hirntumoren, Zustanden

nach Schlaganfallen oder anderen neurologischen Leiden erkrankt sind.
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Fir die vollstationare Dauerpflege erscheint eine starkere Berlcksichtigung der Belange
junger Pflegebedurftiger dabei am einfachsten, da hierzu lediglich die Konzeption des
Heimes angepasst werden muss, ohne dass erhebliche Kapazitatsausweitungen
notwendig sind. Kapazitdatsausweitungen von wenigen Tausend Platzen in der Kurz- und
teilstationaren Pflege kénnen dennoch nicht zu flachendeckenden und wohnortnahen
Angeboten fuhren. Das ist in der Kurzzeitpflege noch vergleichsweise unerheblich, da
hier auch groRere Transportstrecken in Kauf genommen werden kdnnen; fiir eine
Tagespflege mit taglichem Transport ist die Entfernung aber von groRer Bedeutung.

Insbesondere im landlichen Raum ist hier daher nur bedingt mit Abhilfe zu rechnen.

Wichtig ist aber auch, dass gute Informationsmadglichkeiten fir Eltern und junge
Pflegebeddrftige eingerichtet werden, um zu gewahrleisten, dass Betroffene auch
geeignete Angebote finden. Viele Eltern flhlen sich lber die Erkrankung ihres Kindes
und deren Konsequenzen nicht ausreichend informiert. Bei dem GroRteil der Familien
existiert ein verhaltnismalig groBer Bedarf an allgemeiner Information zu den
Themenbereichen Leistungsanspriche, Versorgungsmoglichkeiten und Entlastungs-
und Unterstiitzungsangebote, der haufig unberlcksichtigt bleibt (Englert et al. 2016;
GKV-SV 2013: 108ff.; Klie und Bruker 2016: 31; Kofahl und Liidecke 2014: 14f.). Darliber
hinaus ist das Potenzial der bereits gesetzlich verankerten Unterstiitzungsleistungen
wie der Verhinderungs- oder Kurzzeitpflege haufig nicht bekannt und sollte — auch von

den Pflegekassen — offensiver beworben werden (Kofahl und Liidecke 2014: 33).
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