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Auf den Punkt gebracht

Betreuende Angehorige sind sowohl fir die Gesellschaft wie auch fir das Gesundheitswesen eine
wichtige Stiitze. Aufgrund verschiedener gesellschaftlicher Entwicklungen gerat diese familiare Un-
terstltzung jedoch unter Druck. Es besteht politischer Konsens, dass die Rahmenbedingungen fir
Angehorige verbessert werden sollen. Der Bundesrat hat das Forderprogramm «Entlastungsangebo-
te fUr betreuende Angehorige 2017-2020» lanciert, damit bedarfsgerechte Angebote flr betreuende
Angehodrige weiterentwickelt werden kénnen. Zu diesem Zweck liess das Bundesamt flir Gesundheit
BAG insgesamt 15 Forschungsprojekte durchfiihren und Gber 60 Modelle guter Praxis dokumentie-
ren.

Ergebnisse und Empfehlungen aus dem Férderprogramm

In der Schweiz Gibernehmen etwa 600000 Personen — Kinder, Jugendliche, Erwachsene, hochaltrige
Personen aus unterschiedlichen sozialen, kulturellen und 6konomischen Kontexten — Betreuungsauf-
gaben fur Angehdrige. Rund zwei Drittel der Erwachsenen mit Betreuungsaufgaben sind erwerbsta-
tig. Die zahlenmassig grosste Gruppe an betreuenden Angehdérigen sind Frauen und Manner im Alter
von 50 bis 65 Jahren. Sie betreuen am haufigsten ihre Eltern oder Schwiegereltern. Auch Kinder und
Jugendliche betreuen mit — am héaufigsten ihre Grosseltern. Bei fast zwei Dritteln der Angehdrigen
betreut mindestens eine weitere Person aus der Familie mit. Zu rund 30 Prozent leben Angehorige
und betreute Person im gleichen Haushalt.

Unabhangig des Alters berichten die befragten Angehdrigen sowohl lber positive als auch negative
Auswirkungen der Betreuungsaufgaben. Zu den positiven Aspekten zahlt fir betreuende Angehdrige
beispielsweise, dass sie Neues dazugelernt haben oder dass ihr Selbstwertgeflihl gestarkt worden
ist. Die Betreuung kann aber auch negative Auswirkungen haben und zu belastenden Situationen
fahren. Als Entlastung in solchen Fallen wiinschen sich alle Angehorigen vor allem Hilfe in Notfall-
situationen, Gesprache mit Fachpersonen und Fahrdienste. Auch Beratung in Versicherungsfragen
und Hilfe fur die eigene Erholung sind haufig genannte Winsche. In gut der Hélfte der Falle finden
betreuende Angehdrige jedoch kein passendes Angebot zur Entlastung.

Betreuende Angehdrige nehmen oft erst zu spat Hilfe an

Angehorige Ubernehmen am haufigsten soziale Unterstiitzungsaufgaben (Da-Sein), sie schauen zum
Rechten und helfen im Alltag. Mehr als die Hélfte der betreuenden Angehorigen gaben aber auch
an, dass sie medizinische Hilfe leisten oder pflegen. Bei diesen Aufgaben kann die Spitex Entlastung
bieten. Rund 25 Prozent geben an, dass die betreuten Personen solche Spitexleistungen in Anspruch
nehmen. Ein Problem besteht indes darin, dass betreuende Angehdorige oft erst viel zu spat externe
Hilfe annehmen. Wichtig ware daher eine friihzeitige und systematische Erkennung des Entlastungs-
bedarfs in der arztlichen Praxis, die dazu beitragen sollte, dass ein Betreuungs- und Pflegesetting zu
Hause nicht zuerst kollabieren muss, bevor Entlastung von aussen angenommen wird.
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Welche betreuenden Angehdrigen besonders gefahrdet sind
Vertiefte quantitative und qualitative Analysen zeigen, welche betreuenden Angehdrigen besonders
gefahrdet sind. Zu den Risikofaktoren zéhlen Situationen, in denen:

— die betreute Person an mehrfachen Erkrankungen leidet;
— die Angehorigen ein breites Spektrum an Betreuungsaufgaben bernehmen
(insbesondere im Bereich Pflege);
— in einem hohen zeitlichen Aufwand pro Woche betreut wird (mehr als 10 Stunden pro Woche);
— zu wenig Zugang zu Entlastungsangeboten besteht;
— die betreuenden Angehdrigen selber unter gesundheitlichen Problemen leiden;
— die Angehorigen und die betreute Person im gleichen Haushalt leben;
— Angehorige ihre Erwerbstatigkeit stark reduzieren mussen.

Auch bei betreuenden Kindern und Jugendlichen gibt es Risikofaktoren. Die allermeisten Kinder und
Jugendlichen leiden zwar nicht unter ihren Betreuungsaufgaben. Bei 17 Prozent besteht allerdings
ein gesundheitliches Risiko, weil sie zu wenig Freizeit haben, um sich zu erholen. Problematisch ist
auch, wenn Kinder und Jugendliche ungentigende soziale Unterstiitzung innerhalb oder ausserhalb
der Familie erhalten.

Betreuende Angehdrige in ihren Lebenswelten erreichen

Die Ergebnisse zeigen, dass betreuende Angehdrige am ehesten mit niederschwelligen Beratungs-
angeboten in ihren Lebenswelten erreicht werden kénnen. Deshalb ist es wichtig, dass Schulen,
Betriebe, Gemeinden sowie Gemeinschaften Informationen und Beratungen zur Angehorigenbetreu-
ung in ihre gesundheitsférderlichen Massnahmen aufnehmen. Uber diese Alltagssituationen kénnen
auch betreuende Angehorige erreicht werden, die ansonsten kaum Zugang zu Entlastungsangeboten
haben — zum Beispiel Ausléanderinnen und Auslander mit geringen Kenntnissen des lokalen Gesund-
heitssystems oder fehlenden Kenntnissen einer Landessprache.

Betreuung als Prozess erkennen

Laut den Forschungsergebnissen kénnen im Verlauf der Betreuung Phasen auftreten, in denen im
Verlauf der Betreuung Phasen auftreten konnen, in denen die Belastungen besonders hoch sind.
Das betrifft insbesondere den Einstieg in die Betreuung sowie Krisen- und Notfallsituationen. Bei
suizidgefahrdeten Personen konnen Krisen sogar lebensgefahrdend sein. Zudem ist die Betreuung
von Menschen mit Demenz oder die Begleitung einer nahestehenden Person am Lebensende mit
besonders hohen Belastungen verbunden. Krisen kénnen sowohl bei den betreuenden Angehdrigen
als auch bei den betreuten Personen auftreten. Es ist die Aufgabe der Fachpersonen, diese Phasen
und die damit verbundenen Belastungsrisiken zu erkennen.

Zusammenarbeit von Fachpersonen und betreuenden Angehoérigen

Fachpersonen arbeiten haufig mit betreuenden Angehoérigen zusammen. Vielfach Ubernehmen die
Angehorigen verlasslich Koordinations- und Planungsaufgaben. Diese dienen dem Management der
Behandlung und Pflege, sind vor allem aber auch fir die reibungslose Alltagsbewaltigung der ganzen
Familie wichtig. Die meisten betreuenden Angehdrigen mochten als Teil der Behandlung und Pflege
wahrgenommen werden und als Kooperationspartnerinnen und -partner in den Prozess involviert
sein. Dazu ist es wichtig, dass das Thema in die Aus- und Weiterbildungen der Fachpersonen und in
die Arbeitsprozesse der Praxis integriert wird.
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Erwerbstatigkeit von betreuenden Angehérigen aufrechterhalten

Die Erwerbstatigkeit aufrechtzuerhalten, ist eine der wichtigsten und wirksamsten Massnahmen
zum Schutz der Gesundheit von betreuenden Angehorigen. Die Erwerbstéatigkeit stellt sicher, dass
Angehdrige sozial integriert bleiben und nicht in finanzielle Schwierigkeiten geraten. Hier sind nicht
nur die betreuenden Angehorigen und die zur Vereinbarkeit notwendigen Betreuungsstrukturen ge-
fordert, sondern auch die Unternehmen und die Sozialpartnerinnen und -partner. Sie tragen mit mog-
lichst flexiblen und gleichzeitig verlasslichen Losungen zur besseren Vereinbarkeit von Erwerbstatig-
keit und Angehorigenbetreuung bei.

Verfiigbarkeit von Tages- und Nachtstrukturen ...

Erwerbstéatige Angehdrige und Angehorige im Rentenalter sind darauf angewiesen, dass sie ihre
Familienmitglieder bei langer andauernden Betreuungs- und Pflegesituationen zumindest teilweise
extern betreuen lassen konnen. Damit diese Angebote genutzt werden, muss der Zugang nieder-
schwellig sein, die Offnungszeiten sollten den Bedirfnissen der Angehérigen entsprechen und die
Qualitat muss stimmen. Die aktuell bestehenden Angebote an Tages- und Nachstrukturen sind aus
Sicht der betreuenden Angehdrigen zu wenig flexibel und zu wenig auf ihre BedUrfnisse ausgerichtet.
Anzustreben ist ein guter Mix aus dezentralen, altersstufen- sowie bedarfsgerechten Angeboten.

Fur komplexere Betreuungs- und Pflegesettings ist es zentral, eine koordinierte und interdisziplinar
ausgerichtete Versorgungsstruktur aufzubauen, die aufsuchende Angebote, Tages- und Nachtstruk-
turen mit einem Angebot fur Notfallsituationen sowie kurzfristige Kurzaufenthalte kombiniert. Lang-
fristig kostensparend sind auch ambulantaufsuchende Angebote.

... und ihre Finanzierbarkeit

Die Finanzierungsmodalitdten von Entlastungsangeboten haben einen grossen Einfluss darauf, ob
unterstltzungsbedurftige Personen zu Hause betreut werden konnen oder nicht. Die Analysen zei-
gen, dass es weniger die Pflegekosten im engeren Sinn selbst sind, die zu finanziellen Problemen
fUhren, sondern die Kosten fir die externe Betreuung, die selten einkommensabhangig ausgestaltet
sind. Ins Gewicht fallen weitere Kostenblocke, die von der Krankenversicherung nicht oder nur teil-
weise gedeckt werden, zum Beispiel Transportkosten und Patientenbeteiligung fur Pflegeleistungen
zu Hause. Diese Out-of-Pocket-Kosten variieren von Kanton zu Kanton teilweise erheblich.

Gleichzeitig unterstltzen die Kantone die Betreuung und Pflege zu Hause finanziell in der Regel we-
niger stark als diejenige im Heim. Betreuungsarrangements mit Angehdrigen lassen sich nur dann
Uber langere Zeit aufrechterhalten, wenn eine finanzierbare externe Betreuung mit hoher Qualitat
lokal verfligbar ist.

Strategien, Konzepte von Gemeinden und Kantonen

Kantone und Gemeinden spielen eine zentrale Rolle, wenn es darum geht, die Rahmenbedingun-
gen fur betreuende Angehorige zu verbessern. Dazu brauchen sie zuverlassige Planungsgrundlagen.
In Hinblick auf eine regelmassige Datenerhebung und Berichterstattung zu den Aktivitaten von be-
treuenden Angehorigen und der Entwicklung von Entlastungsangeboten wurde ein Konzept mit ver-
schiedenen Optionen erarbeitet. In den Modellen guter Praxis liegen unter anderem Beispiele von
gesetzlichen Regelungen, Informationsarbeit und Massnahmen zur Anerkennung der betreuenden
Angehorigen vor.

Forderprogramm «Entlastungsangebote
fiir betreuende Angehorige 2017-2020» 6



Ubersicht {iber die 16 Empfehlungen

1

Bewusstsein flr die Rolle und die Situation betreuender Angehdriger auf allen Ebenen
schaffen

2 Entlastungsbedarf regelmassig erfassen

8] Kantonale/regionale Anlauf- oder Informationsstelle fir Angehorige bezeichnen

4 Caring Communities férdern und Angehdrige in ihrer Lebenswelt ansprechen

5 Zugang zu Beratung flr vulnerable Gruppen sicherstellen

6 Arbeitsinstrumente zur Erfassung des Entlastungsbedarfs und Informationen
an die Besonderheiten spezifischer Betreuungssituationen anpassen

7 Unterstltzung in Notfallsituationen verbessern und gesundheitliche Vorausplanung besser im
Gesundheitswesen verankern

8 Zugang zu Palliative Care verbessern

9 Thema «Betreuende Angehdrige» in der Aus- und Weiterbildung aufnehmen

10 Zusammenarbeit zwischen Fachpersonen und betreuenden Angehdrigen in der Praxis
etablieren

1 Kompetenzen von betreuenden Angehorigen formal anerkennen

12 Know-how in den Unternehmen aufbauen und Modelle guter Praxis verbreiten

13 Koordinierte regionale Versorgungsstrukturen schaffen

14 Angehdrige zu finanziellen und rechtlichen Fragen beraten

15 Tarife fur Betreuungs- und Entlastungsangebote einkommensabhangig festlegen

16 Regelmassige Berichterstattung zu betreuenden Angehdrigen und Entlastungangeboten
fur die Schweiz etablieren

Ausblick

Die Thematik der betreuenden Angehdérigen wird die Gesundheits- und Sozialpolitik weiter beschaf-
tigen. In den kommenden Jahren altert eine Generation heran, welche weitgehend selbstbestimmt
lebt. Diese Generation braucht flexible und fir alle Einkommensgruppen finanzierbare Betreuungs-
strukturen, damit sie moglichst lange selbststandig und selbstbestimmt leben kann.

Die Erkenntnisse und Produkte aus dem Forderprogramm «Entlastungsangebote fir betreuende An-
gehdrige 2017-2020» zeigen viele Moglichkeiten auf, um die Thematik der betreuenden Angehorigen
in verschiedenen Gesellschaftsbereichen weiterzuentwickeln. Daflr sind die relevanten Akteurinnen
und Akteure in allen betroffenen Politik- und Gesellschaftsbereichen gefordert: Gesundheit, soziale
Sicherheit, Wirtschaft und Wissenschaft.
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1. Einleitung

Betreuende Angehorige sind sowohl fir die Gesellschaft wie auch fir das Gesundheitswesen eine
wichtige Ressource. Aufgrund verschiedener gesellschaftlicher Entwicklungen geréat diese familiare
Unterstltzung jedoch unter Druck. Es besteht politischer Konsens, dass die Rahmenbedingungen fur
Angehorige verbessert werden sollen. Das Ziel besteht darin, dass Angehdrige, die kranke und hilfs-
bedUrftige Verwandte oder nahestehende Personen betreuen, moglichst gute Rahmenbedingungen
vorfinden.

1.1 Gesellschaftliche Entwicklungen

Die familidre Solidaritat ist in unserer Gesellschaft gut verankert: Mit grosser Selbstverstandlichkeit
Ubernehmen Angehdrige unabhéngig ihres Alters vielféltige Betreuungsaufgaben. Sie kimmern sich
um erkrankte, verunfallte oder behinderungsbedingt beeintrachtigte Kinder, Jugendliche oder Er-
wachsene innerhalb der Familie. Die Aufgaben reichen vom lebensrettenden Einschreiten in Notfall-
situationen (z.B. Herzinfarkt) bis zur langjahrigen Betreuung eines hilfsbedtrftigen Familienmitglieds.

Laut der Schweizerischen Arbeitskrafteerhebung (SAKE) leisteten im Jahr 2016 rund 300000 Perso-
nen ab 15 Jahren unbezahlte Betreuungs- und Pflegearbeit in einem Umfang von insgesamt 80 Mil-
lionen Stunden. Bei angenommenen durchschnittlichen Arbeitskosten von 45.50 CHF pro Arbeits-
stunde ergibt sich daraus ein Geldwert von 3,7 Milliarden CHF." 2

Hoher Betreuungsbedarf bei Kindern mit schweren Erkrankungen und Geburtsgebrechen ...
Dank des medizinisch-therapeutischen Fortschritts konnen heute immer mehr Kinder trotz schweren
Erkrankungen (z.B. bestimmte Krebsarten) oder Geburtsgebrechen (z. B. schwere Zerebralparese) mit
oft guter Lebensqualitat leben. Doch viele dieser Kinder brauchen bis ins Erwachsenenalter Betreuung
und Pflege. Kommt dazu, dass bei Kindern die akuten Krankheitsphasen sehr betreuungs- und pflegein-
tensiv sein konnen, da sie bei jedem Arztbesuch oder Spitalaufenthalt von mindestens einem Elternteil
begleitet werden mussen.

... sowie bei alteren Menschen mit chronischen Erkrankungen

Zudem gibt es in der Schweiz immer mehr altere Menschen mit chronischen Erkrankungen, die Be-
treuung bendtigen. Die Schweizerische Gesundheitsbefragung des Bundesamts flr Statistik BFS
(2017) zeigt, dass bei Personen im Alter von 55 bis 64 Jahren ca. 40 Prozent an einer oder mehre-
ren chronischen Krankheiten leiden. Dieser Anteil nimmt mit steigendem Alter zu und betragt ab
75 Jahren 50 Prozent. Laut der «Statistik fur Hilfe und Pflege zu Hause» haben im Jahr 2018 Uber
310000 Menschen Dienste von professionellen Pflegeorganisationen (z. B. Spitex) beansprucht, und
es wurden knapp 19 Millionen Arbeitsstunden verrechnet.® Verschiedene statistische Szenarien ge-
hen davon aus, dass der Anteil der alteren Bevolkerung im Verhéltnis zur Gesamtbevdlkerung weiter
zunehmen wird.

" www.bfs.admin.ch > Statistiken finden > Arbeit und Erwerb > Unbezahlte Arbeit > Satellitenkonto Haushaltsproduktion
2 Botschaft zum Bundesgesetz (ber die Verbesserung der Vereinbarkeit von Erwerbstatigkeit und Angehérigenbetreuung
3 https://www.bfs.admin.ch/bfs/de/home/statistiken/gesundheit/erhebungen/spitex.html oder www.bfs.admin.ch > Gesundheit > Erhebungen > Spitex
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Chronische Krankheiten kénnen zwar arztlich behandelt, aber oft nicht vollstandig geheilt werden.
Am haufigsten sind Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Krebs, Krankheiten der Atmungsorgane, Diabetes,
Depressionen und muskuloskelettale Erkrankungen. In den spateren Lebensjahren kénnen zudem
Demenzerkrankungen sowie verschiedene altersbedingte Gebrechlichkeiten dazukommen (z.B. ab-
nehmendes Seh- und Horvermdogen), die ein selbststédndiges Leben stark einschranken konnen. Die
Art der Betreuung und der zeitliche Bedarf variieren dabei je nach Erkrankung und Gesundheitszu-
stand stark. Sind Angehdrige in der Lage, die notwendigen Betreuungsaufgaben zu (bernehmen,
kénnen chronisch kranke Personen, Menschen mit Behinderungen oder éltere und gebrechliche
Menschen langer zu Hause leben.

Das gilt auch fur die letzte Lebensphase von erkrankten Personen. Wie aus einer Studie im Rahmen
des Nationalen Forschungsprogramms 67 «Lebensende» hervorgeht, sind Angehdrige fir den Erhalt
der Lebensqualitat der Sterbenden am wichtigsten.* Daher stellt die letzte Lebensphase eines Fami-
lienmitglieds die familidre Sorgekultur vor besondere Herausforderungen.

Immer mehr Frauen sind erwerbstatig

Wer bernimmt nun diese Betreuungsaufgaben? Friher kiimmerten sich vor allem Frauen unentgelt-
lich um kranke und gebrechliche Familienmitglieder. Heute stehen viele Frauen im Erwerbsleben. Seit
1991 ist die Erwerbsquote der Frauen im Alter von 15 bis 64 Jahren stetig angestiegen: von 68 Pro-
zent im Jahr 1991 auf 80 Prozent im 2019.5 Um das in der Schweiz vorhandene Arbeitskraftepotenzial
besser ausschopfen zu kdnnen, ist eine noch starkere Einbindung der Frauen in den Arbeitsmarkt von
zentraler Bedeutung. In Zeiten des Fachkraftemangels kann die Wirtschaft nicht auf sie verzichten.
Eine andere gesellschaftliche Entwicklung betrifft die Grosse der Haushalte: Einpersonenhaushalte
bilden mit 36 Prozent die grosste — und stetig wachsende — Gruppe der Haushalte.® Der Familien-
bericht 2017 des Bundesrats zeigt, dass die Formen des familidaren Zusammenlebens vielfaltiger
geworden sind. Diese Entwicklung kann verschiedene Auswirkungen auf die Betreuung und Pflege
haben. Etwa, dass familidre Betreuung vermehrt Uber grossere Distanzen erfolgen muss und mehr
externe Betreuung beansprucht wird. All diese Entwicklungen haben dazu beigetragen, dass gesund-
heitlich und behinderungsbedingt beeintrachtigte Personen und ihre Angehorigen immer haufiger auf
professionelle Dienste zurlckgreifen.

Schweizerischer Nationalfonds (2017) Synthesebericht Forschungsprogramm 67 «Lebensende». Bern.
https://www.bfs.admin.ch/asset/de/je-d-03.02.00.01.02 oder www.bfs.admin.ch > Statistiken > Arbeit und Erwerb > Erwerbstatigkeit und Arbeitszeit
> Erwerbspersonen > Erwerbsquote

https://www.bfs.admin.ch/bfs/de/home/statistiken/bevoelkerung/stand-entwicklung/haushalte.html oder https://www.bfs.admin.ch > Statistiken

> Bevoélkerung > Stand und Entwicklung > Haushalte
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1.2 Politische Entwicklungen

Die familidre Unterstltzung steht aufgrund der vorgangig genannten gesellschaftlichen Entwicklun-
gen unter Druck. Das Gesundheits- und Sozialwesen wird jedoch nicht in der Lage sein, den aus
einem starken Rickgang der familidren Unterstlitzung resultierenden zusatzlichen Bedarf an Betreu-
ung und Pflege aufzufangen. Angesichts dieser Entwicklungen besteht politischer Konsens, dass
die Angehdrigenbetreuung besser anerkannt werden muss. Gleichzeitig soll auf Angehorige kein
gesellschaftlicher Druck ausgelbt werden, ihre Nachsten selbst zu betreuen und zu pflegen. Zudem
braucht es bedarfsgerechtere Entlastungsangebote und Massnahmen, damit Erwerbstatigkeit und
Betreuungsaufgaben besser vereinbar sind.

Der Bundesrat hat im Dezember 2014 den Aktionsplan zur Unterstitzung und Entlastung von be-
treuenden Angehorigen verabschiedet und im Marz 2016 das Forderprogramm «Entlastungsange-
bote flr betreuende Angehdrige 2017-2020» im Rahmen der Fachkrafteinitiativeplus lanciert. Ziel
dieses Programms ist die Erarbeitung von praxisnahen Grundlagen, damit relevante Akteurinnen und
Akteure ihre Entlastungsangebote weiterentwickeln kénnen. Auch soll das Programm zur besseren
Vereinbarkeit von Erwerbstatigkeit und Betreuungsaufgaben beitragen.

Im Rahmen der Umsetzung dieses Aktionsplans hat das Parlament im Dezember 2019 das «Bundes-
gesetz Uber die Verbesserung der Vereinbarkeit von Erwerbstatigkeit und Angehoérigenbetreuung»
verabschiedet.’

Im Gesetz, das voraussichtlich am 1. Januar 2021 in Kraft treten wird, werden folgende Inhalte defi-
niert:

— Arbeitgebende werden bei kurzen Arbeitsabwesenheiten von maximal drei Tagen zur Lohnfort-
zahlung pro Ereignis verpflichtet (maximal zehn Tage pro Jahr). Arbeitnehmende kdnnen diese Zeit
nutzen, um die notwendige Betreuung von Familienmitgliedern oder der Lebenspartnerin oder des
Lebenspartners zu organisieren (bei Krankheit oder Unfall).

— Eltern, die ein Kind betreuen, das gesundheitlich schwer beeintrachtigt ist, erhalten einen Betreu-
ungsurlaub. Dieser wird Uber den Erwerbsersatz entschadigt. Die Betreuungsentschadigung dau-
ert maximal 14 Wochen innerhalb einer Rahmenfrist von 18 Monaten. Ab Anspruchsbeginn gilt ein
Kindigungsschutz wahrend sechs Monaten; die Ferien dirfen nicht gekurzt werden.

— Der Anspruch auf AHV-Betreuungsgutschriften wird ausgeweitet: Zum einen wird er bereits bei
einer leichten Hilflosigkeit der zu betreuenden Person gewahrt. Zum anderen besteht er neu auch
bei der Pflege der Lebenspartnerin oder des Lebenspartners.

7 https://www.bsv.admin.ch/bsv/de/home/sozialpolitische-themen/familienpolitik/vereinbarkeit/betreuende angehoerige.html
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1.3 Begriffe
In diesem Bericht werden folgende Begriffe verwendet:

Betreuende Angehdrige

Mit betreuenden Angehdrigen sind Personen aller Altersstufen (d. h. auch Kinder und Jugendliche)
gemeint, welche fir ein unterstitzungsbedlrftiges Familienmitglied Betreuungs- und Pflegeaufga-
ben Ubernehmen. Der Betreuungs- und Pflegebedarf kann bei der betreuten Person grundsatzlich
mehrere Ursachen haben:

— schwere physische und/oder psychische Erkrankungen;

— Unfalle und Behinderungen, die zu Beeintrachtigungen im Alltag flhren;

— altersbedingte Gebrechlichkeit;

— Situationen am Lebensende.

Dabei Gbernehmen die Angehorigen verschiedene Betreuungsaufgaben zur Bewaltigung des Alltags
der betreuten Person. (z. B. psychische und soziale Unterstitzung, Haushaltsfihrung, Administration,
Fahrdienste) und/oder Pflegeaufgaben (z. B. Hilfe bei Pflegeaufgaben in Erganzung zu den spitalex-
ternen professionellen Diensten). Ein Grossteil der Betreuung und Pflege ist sozialversichert.®

Unterstitzungsbediirftige Personen
Unter diesem Begriff werden folgende Personen zusammengefasst:

— direkte Verwandte (in auf- und absteigender Folge);

— Ehepartnerin bzw. Ehepartner; eingetragene Partnerschaften, Lebensgemeinschaften;

— Familidare Beziehungskonstellationen, die in verschiedenen Formen miteinander zusammenleben
und Firsorgeaufgaben Ubernehmen (z. B. soziale Eltern von Pflegekindern);

— Nahestehende Personen aus dem direkten Lebensumfeld (z. B. Freundinnen, Freunde,
Mitbewohnerinnen und -bewohner).

Sinngleich werden folgende Begriffe verwendet: betreute oder unterstitzungsbedurftige Personen
mit gesundheitlich oder behinderungsbedingten Beeintrachtigungen in den Aktivitdten des Lebens.

Care-Arbeit

Oft wird im Zusammenhang mit Angehorigenbetreuung auch der Begriff «Care-Arbeit» verwendet.
Er umfasst alle unbezahlte Betreuungsaufgaben. Dieser Bericht verzichtet jedoch auf den Begriff,
da er sehr oft im Zusammenhang mit Gleichstellungsfragen von Frau und Mann genutzt wird. Auch
wird unter diesem Begriff die unbezahlte Arbeit innerhalb des gesellschaftlichen und wirtschaftlichen
Kontexts verstanden.®

8 https://www.bsv.admin.ch/bsv/de/home/sozialversicherungen/ueberblick.html; https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/versicherungen
krankenversicherung/krankenversicherung-das-wichtigste-in-kuerze.html
9 Eidgendssisches Buro fur die Gleichstellung von Frau und Mann EBG (2012). Absicherung unbezahlter Care-Arbeit von Frauen und Mannern. Bern.
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2. Ziele und Aufbau
des Forderprogramms

Das Forderprogramm verfolgte das Ziel, die Situation und die BedUrfnisse von betreuenden Ange-
horigen besser zu verstehen, um bedarfsgerechtere Unterstlitzungs- und Entlastungsangebote (wei-
ter-)Jentwickeln zu kénnen. Zu diesem Zweck wurden insgesamt 15 Forschungsprojekte durchgefiihrt
und Uber 60 Modelle guter Praxis analysiert und dokumentiert. Darlber hinaus wurden in sieben
Portrats mehrere Modelle guter Praxis nach thematischen Schwerpunkten dokumentiert. Weiter hat
das Bundesamt fir Gesundheit BAG die Ergebnisse als Impulse flr den Praxistransfer aufgearbeitet.

2.1 Ziele und Programmteile

Das Forderprogramm «Entlastungsangebote fir betreuende Angehoérige 2017-2020» verfolgte das
Ziel, praxisnahe Grundlagen fur die Entwicklung und Weiterentwicklung von Entlastungsangeboten
fir betreuende Angehdrige zu erarbeiten. Es bestand aus zwei Programmteilen:

Programmteil 1: Wissensgrundlagen

Dieser Teil umfasste 15 Forschungsmandate, die vertiefte Erkenntnisse Uber die Situation der betreu-
enden Angehdrigen lieferten. Gewisse Aspekte wurden in sogenannten Satellitenprojekten vertieft
erforscht. Die erarbeiteten Wissensgrundlagen tragen dazu bei, Unterstlitzungs- und Entlastungsange-
bote flr betreuende Angehdrige bedarfsgerechter und passgenauer weiterzuentwickeln. Das BAG hat
die Mandate nach den Vorgaben des Beschaffungswesens des Bundes ausgeschrieben, die Eingaben
bewertet und die Auftrage vergeben. Allen ausgewahlten Mandaten stand ein Mitglied des Beirats be-
ratend zur Seite (vgl. Anhang A Zusammensetzung Beirat).

Programmteil 2: Modelle guter Praxis

Dieser Teil stellt Wissen aus der Praxis bereit: Hier werden Projekte mit Vorbildcharakter vorgestellt,
die Anregungen geben, um Entlastungsangebote weiterzuentwickeln. Daflr hat das BAG einerseits
Akteurinnen und Akteure eingeladen, bestehende Angebote und Massnahmen einzureichen. Ande-
rerseits hat das BAG selbststandig nach entsprechenden Angeboten recherchiert. Fir die Auswahl
wurden verschiedene Kriterien definiert, so etwa der Nutzen, die Uberregionale Bedeutung sowie
die Ubertragbarkeit der Angebote. In einem nachsten Schritt wurden die Angebote analysiert und
dokumentiert. In Form von Portrats konnten zudem gewisse Themenschwerpunkte vertieft werden.

Erarbeitung des Forschungskatalogs

Die Thematik der betreuenden Angehdorigen ist nicht neu und wurde wissenschaftlich bereits vor dem
Start des Férderprogramms in vielen nationalen und internationalen Studien untersucht. Das BAG hat
sich bei der Ausarbeitung des Programms auf diese Erkenntnisse abgestltzt und gemeinsam mit
weiteren Akteurinnen und Akteuren (Bundesstellen, Schweizerische Konferenz der kantonalen Ge-
sundheitsdirektorinnen und -direktoren [GDK], Gesundheitsligen, Verbande von Leistungserbringen-
den und weitere private Organisationen) einen Forschungskatalog erarbeitet, der vier Themenblocke
umfasste (vgl. Kap. 2.2). Nachfolgend sind die Forschungsmandate tabellarisch aufgelistet.
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2.2 Aufbau Programmteil 1: Wissensgrundlagen

Themenblock 1: Betreuende Angehorige sowie unterstiitzungsbediirftige Personen
In diesem Themenblock liess das BAG die Bedirfnisse der betreuenden Angehorigen nach Unter-
stltzung und Entlastung analysieren.

Tabelle 1: Forschungsmandate Themenblock 1

GO01a

GO01c

SAT1*

SAT2*

SAT3*

SAT4*

SATH*

GO3

BedUrfnisse und Bedarf von betreuenden Angehdrigen nach Unterstlitzung und Ent-
lastung — eine Bevolkerungsbefragung (2019) von Ulrich Otto, Agnes Leu, Iren Bischof-
berger, Regina Gerlich, Marco Riguzzi, Careum Forschung, Zirich. Cloé Jans, Lukas
Golder, gfs.bern.ag, Bern.

Zusatzauswertungen zu GO1a (2020) von Lena Liechti, Melania Rudin, Caroline Heusser,
Petra Zeyen, Heidi Stutz, Biro BASS AG, Bern.

Die Situation betreuender Angehdoriger von Personen mit Rlickenmarksverletzung, Satelli-
tenprojekt zu GO1a (2019) von Armin Gemperli, Sara Rubinelli, Mirjam Brach, Jianan Huang,
Diana Pacheco Barzallo, Stefan Essig, Claudia Zanini, Schweizer Paraplegiker-Forschung,
Nottwil.

Die Bedurfnisse von Angehdrigen beim Advance Care Planning, Satellitenprojekt zu GO1a
(2019) von Isabelle Karzig-Roduner, Francesca Bosisio, Ralf Jox, Daniel Drewniak, Tanja
Krones, Universitatsspital Zurich.

Betreuende Angehdorige von Menschen mit Demenz — Auswertung der Ergebnisse des
Forderprogramms «Entlastungsangebote fiir betreuende Angehorige 2017-2020» (2019)
von Kraft Eliane, Manike Katja, Ecoplan AG, Bern.

Bedurfnisse von Angehorigen mit psychisch erkrankten suizidalen Personen in ihrem Um-
feld, Satellitenprojekt GO1a und GO8 (2020) von Eliane Kraft, Katja Manike, Ecoplan AG,
Bern.

Die Bedurfnisse von betreuenden Angehdorigen in der End-of-Life-Phase der Betreuung: die
letzten Tage des Lebens, Satellitenprojekt zu GO1a und GO7 (2020) von Sofia C. Zambrano,
Kezia Loeffel, und Steffen Eychmiuiller, Universitatsspital Insel, Bern.

Finanzielle Tragbarkeit der Kosten flr Unterstitzungs- und Entlastungsangebote (2019) von
Heidi Stutz, Roman Liesch, Tanja Guggenblhl, Mario Morger, Melania Rudin, Livia Bann-
wart, Blro BASS AG, Bern.

*Das urspringlich geplante Forschungsmandat G02 «Férdernde und hemmende Faktoren» wurde hinféllig, da diese Thematik im
Rahmen der Satellitenprojekte behandelt wurde.

'° Bischofberger Iren, Jéhnke Anke, Rudin Melania, Stutz Heidi (2014). Betreuungszulagen und Entlastungsangebote flr betreuende und pflegende Angehérige:
Schweizweite Bestandsaufnahmen im Auftrag des Bundesamtes fir Gesundheit Bern.

Forderprogramm «Entlastungsangebote
fiir betreuende Angehorige 2017-2020» 14



Themenblock 2: Akteurinnen und Akteure von Entlastungs- und Unterstiitzungsangeboten

innerhalb des Gesundheits- und Sozialwesens

Die Wissensgenerierung in diesem Themenblock soll Dienstleistungserbringende und Fachpersonen
befahigen, betreuende Angehdrige bei ihren Aufgaben professionell, partnerschaftlich und bedarfs-
gerecht zu unterstltzen. Dazu haben die Forschungsgruppen untersucht, inwiefern die dafir erfor-
derlichen Kompetenzen in den verschiedenen Ausbildungen des Gesundheits- und Sozialwesens
erworben werden. Zudem zeigte eine im Jahr 2014 schweizweit durchgefiihrte Bestandsaufnahme,
dass folgende Unterstitzungs- und Entlastungsangeboten lickenhaft sind:™

— Angebote, die Angehdrigen bei der erstmaligen Ubernahme von Betreuungs- und Pflegeaufgaben
rasch konkrete und passende Unterstltzung und Entlastung bieten;

— zielgerichtete Unterstltzung in unerwarteten Situationen;

— Entlastungsangebote fir die langerfristige Betreuung und Pflege zu Hause, die dem Bedarf von
erwerbstitigen, betreuenden Angehdrigen entsprechen (z. B. Offnungszeiten und Fahrdienste, die
den Arbeitszeiten Rechnung tragen).

Die Forschungsmandate sollen dazu beitragen, diese Lucken zu untersuchen und zu schliessen.

Tabelle 2: Forschungsmandate Themenblock 2

Unterstitzung fur betreuende Angehdorige in Einstiegs-, Krisen- und Notfallsituationen
(2019) von Heidi Kaspar, Eleonore Arrer, Fabian Berger, Mareike Hechinger, Julia Sellig,
Sabrina Stangle, Ulrich Otto, André Fringer, Zircher und St. Galler Hochschulen fir An-
gewandte Wissenschaften, Careum Hochschule Gesundheit, Zirich.

G0o4

Tages- und Nachtstrukturen — Einflussfaktoren der Inanspruchnahme (2019) von (Leitung)
Sarah Neukomm, econcept AG, Zlrich, und Monika G&tzo, ZHAW Soziale Arbeit, Zlrich,

GO05 mit (Projektteam) Jasmin Gisiger, Simon Bock, Nicole Kaiser, Barbara Baumeister, Kons-
tantin Kehl, Rahel Strohmeier, Fiona Gisler, econcept AG, Zlrich, und ZHAW Soziale Arbeit,
ZUrich.

Analyse von Zugangsbarrieren zu Unterstitzungsangeboten fir betreuende Angehdrige
G06 (2020) von Petra Zeyen, Tanja Guggenbthl, Jolanda Jéaggi, Caroline Heusser, Melania Rudin,
Blro BASS AG, Bern.

Koordination von Betreuung und Pflege aus Sicht der betreuenden Angehorigen (2019) von
GO07 Sarah Brligger, Beat Sottas, Sylvie Rime, Stefan Kissmann, sottas formative works, Frei-
burg/Bourguillon.

Kompetente Kooperation von Fachpersonen im Gesundheits- und Sozialwesen mit betreu-
G08 enden Angehdrigen (2020) von Sarah Brligger, Beat Sottas, Stefan Kissmann, Sara Keel,
Emilie Dell'Eva, sottas formative works, Freiburg/Bourguillon.

Themenblock 3: Arbeitswelt

In diesem Themenblock haben Forschende die Auswirkungen von Angehorigenbetreuung auf die Er-
werbstatigkeit untersucht. Im Zusammenhang mit dem Gesetzgebungsprojekt zur Verbesserung der
Vereinbarkeit von Erwerbstatigkeit und Angehorigenbetreuung klarte ein erstes Forschungsmandat
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zur Regulierungsfolgenabschéatzung (RFA) ab, wie Unternehmen in der Schweiz die Beurlaubung von
Mitarbeitenden flr Betreuungsaufgaben handhaben. Ein zweites Forschungsmandat (Studie G12)
untersuchte, wie Schweizer Unternehmen die Herausforderung der neuen Vereinbarkeitsproblematik
aufnehmen und welche Konsequenzen sich flur betriebliche Regelungen ergeben, um den Bedurf-
nissen der betreuenden Mitarbeitenden Rechnung zu tragen.

Tabelle 3: Forschungsmandate Themenblock 3

Regulierungsfolgenabschatzung zur kurzzeitigen Arbeitsabwesenheit und zum Betreu-
RFA ungsurlaub (2018) von Miriam Frey, Mirjam Suri, Harald Meier, B,S,S., Basel (Gesetzge-
bungsprojekt des Bundes, 2017)

Massnahmen flr eine bessere Vereinbarkeit von Erwerbstatigkeit und Angehorigenbetreu-
ung in Unternehmen der Schweiz (2019) von Melania Rudin, Heidi Stutz, Jolanda Jaggi,
Tanja Guggenbhl, Biro Bass AG, Bern, in Zusammenarbeit mit Iren Bischofberger, Careum
Hochschule Gesundheit, ZUrich

G12*

*Da das Forschungsmandat G12 auch die Herausforderungen der Arbeitnehmenden zur Vereinbarkeit von Arbeit und Angehorigen-
betreuung untersuchte, erlbrigte sich das urspringlich geplante Forschungsmandat GO9 geméss Forschungskatalog 2017. Auch
die Forschungsmandate G10 und G11, welche die Sicht der betreuenden Angehdrigen zur Arbeitssituation untersucht hatten, waren
nicht notwendig, weil sich die Angehérigen in anderen Studien dazu dusserten.

Themenblock 4: Staatliche Akteurinnen und Akteure und Regulierung

Grundsatzlich gestalten die Kantone und die Gemeinden die Versorgungslandschaft flr die Betreu-
ung und Pflege. Damit Kantone und Gemeinden den Bedarf nach Unterstlitzung und Entlastung
detaillierter abschatzen konnen, brauchte es Planungsgrundlagen.

Tabelle 4: Forschungsmandate Themenblock 4

Strukturanalyse zu G0O1a (2019) von Cloé Jans, Lukas Golder, Edward Weber, gfs.bern.ag,

s Bern

Konzept fir die Datenerhebung und Berichterstattung zu betreuenden Angehdrigen in der

613 Schweiz (2020) von Heidi Stutz und Melania Rudin, Blro BASS AG, Bern

2.3 Methodische Aspekte

Die Forschungsgruppen bedienten sich einer methodischen Vielfalt in Bezug auf Stichprobenbildung,
Erhebungsart und Auswertungsmethoden, die wie folgt zusammengefasst werden kann:

Stichprobenbildung

— FUr die Forschungsmandate GO1a und G12 sowie die Regulierungsfolgenabschatzung (RFA) hat
das Bundesamt flir Statistik BFS aus dem Stichprobenrahmen der Personen- und Haushaltsregister
bzw. aus dem Betriebs- und Unternehmensregister Stichproben nach dem Zufallsprinzip erstellt
und den Forschenden unter Beriicksichtigung des Datenschutzes zur Verfligung gestellt. Diese
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Stichproben sind flr die Schweiz reprasentativ. Mithilfe von Erinnerungsschreiben und bei der Be-
volkerungsbefragung (Studie GO1a) mit einem Anreiz (Verlosung von Reisegutscheinen und einem
Tablet) erzielten die drei Studien einen Ricklauf von mind. 38 Prozent.

— Die anderen Studien haben die Untersuchungsgruppen nach dem Gelegenheitsverfahren und/oder
nach dem Schneeballprinzip rekrutiert.

— Alle Studien berUcksichtigten eine angemessene Vertretung aller Landesteile.

— An den Untersuchungen beteiligten sich Angehdrige, Leistungserbringende, Beratungsstellen,
Selbsthilfegruppen oder eigene Netzwerke der Forschenden, die auch als Multiplikatoren fir die
Stichprobenbildung nach dem Schneeballprinzip genutzt wurden.

Erhebungsmethoden

— Viele Studien wahlten flr die Wissensgenerierung einen methodischen Mix aus schriftlichen Befra-
gungen sowie strukturierten oder halboffenen Interviews. Die Erhebungen erfolgten je nach Studie
online, vor Ort oder per Telefon.

— Die Forschenden versuchten, wenn immer maoglich sowohl die Sichtweise der betreuenden Ange-
horigen, als auch diejenige der Leistungserbringenden (z. B. Spitex, Beratungsstellen von Behorden
und Privaten) darzustellen.

— Die Forschungsgruppe der Studie GO8 flhrte zur Erfassung der Kompetenzen der Fachpersonen
im Gesundheits- und Sozialbereich Beobachtungen zur Zusammenarbeit mit Angehorigen an je
einer Gesundheitseinrichtung in der Deutsch- und Westschweiz durch.

Auswertungsmethoden

— Quantitativ erfasste Daten wurden hauptsachlich mit beschreibenden statistischen Verfahren aus-
gewertet. Die Daten erlaubten auch Gruppenvergleiche. Wo die Anforderungen erflillt waren, wur-
den multivariate Analysen durchgefihrt.

— Bei den qualitativen Daten kam hauptsachlich das offene und thematische Kodieren zum Zug.

— Die Forschenden der Studie GO3 entwickelten ein Simulationsmodell zur Analyse der Haushaltsein-
kommen mit Veranderungsmaoglichkeiten wichtiger Einflussfaktoren wie Wohnkanton, Erwerb und
Einkommen, Versicherungsstatus oder Betreuungsbedarf.

— Alle Forschenden validierten die Ergebnisse und Empfehlungen (Ausnahmen: Studien GO1a, GO1b,
GO01c.) Zudem konnten die Studien GO8 und G06 aufgrund der Corona-Pandemie nicht vollstandig
validiert werden.

Limitationen

— Bei allen Studien war die Teilnahme freiwillig (nach vorausgehenden Informationen). Die Angaben
der Teilnehmenden beruhten auf Selbsteinschdtzungen; erfahrungsgemass sind diese Angaben
mit moglichen Verzerrungen behaftet. Eine Ausnahme bilden die Angaben der Teilnehmenden in
der Studie G03, die bereit waren, ihre finanzielle Situation offenzulegen.
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— Mit Ausnahme der Studie GO6 sind betreuende Angehdrige mit Migrationshintergrund in den Stu-
dien untervertreten. Auch an der Bevolkerungsbefragung (Studie GO1a) beteiligten sich im Ver-
gleich zur stéandigen Wohnwohnbevolkerung mehr Schweizerinnen und Schweizer. Mit einem Fra-
gebogen in leichter Sprache erhoffte man sich einen grésseren Ricklauf von Personen mit einer
anderen Muttersprache als den offiziellen Landessprachen, was jedoch nicht im erwarteten Masse
eintraf.

Die Studien zeigen unterschiedliche Ergebnisse zur Geschlechterverteilung: An der reprasentativen
Bevolkerungsbefragung (Studie GO1a) beteiligten sich leicht mehr Frauen als Manner (analog zur
Wohnbevolkerung). In allen anderen Studien, welche die betreuenden Angehorigen nach dem Ge-
legenheitsverfahren und Uber die Leistungserbringenden auswaéhlten, waren die Angehorigen ofter
Frauen und tendenziell dlter als der Durchschnitt der Bevélkerung. Der Grund fir diese Unterschiede
liegt darin, dass die gewahlte Methode in diesen Studien zu einer engeren Selektion flhrte als es
bei der Bevolkerungsbefragung (Studie GO1a) der Fall war. Beim Satellitenprojekt zur Angehdérigen-
betreuung von Personen mit Rlickenmarksverletzungen (Studie SAT1) beteiligten sich ebenfalls mehr
Frauen als Manner. Hier liegt der Grund darin, dass Manner ein héheres Verletzungsrisiko aufweisen
als Frauen.

2.4 Aufbau Programmiteil 2: Modelle guter Praxis

Zu allen vier Themenblocken gibt es Modelle guter Praxis und Portrats aus der ganzen Schweiz. Die
vollstandige Ubersicht der tber 60 dokumentierten Modelle wird im Anhang B kurz vorgestellt (die
Informationen sind auch auf der Webseite www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-datenbank-
praxismodelle abrufbar). Die Portrats tragen folgende Titel:

— Betreuende Angehdrige in bestehenden Aus- und Weiterbildungsangeboten fir Fachpersonen
aus der Pflege und der sozialen Arbeit

— Betreuende Angehdrige in geltenden Regelungen/Gesetzen

— Betreuende Angehdrige in Sorgekulturen

— Entlastung zu Hause wahrend der Nacht

— Jahrlich wiederkehrende Sensibilisierungs- und Informationskampagne am 30. Oktober

— Mobil trotz Einschrankungen

— Selbstmanagement von betreuenden Angehdrigen

2.5 Wissenstransfer und Kommunikation

Damit die Ergebnisse der 15 Forschungsprojekte in der Praxis genutzt werden kénnen, hat das BAG
folgende Produkte erarbeiten lassen:

— Sammlung von Selbstchecks fur betreuende Angehdrige

— Impulse firr Arztinnen und Arzte (2020)

— Impulse flr Fachpersonen der Pflege und sozialen Arbeit (2020)
— Impulse fir Kantone und Gemeinden (2020)
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Diese Produkte sollen den relevanten Akteurinnen und Akteuren im Gesundheits- und Sozialwesen
sowie in der Arbeitswelt Impulse geben, um eigene Angebote flir betreuende Angehorige weiterzu-
entwickeln oder neue zu implementieren.

Das BAG hat wéahrend der gesamten Laufzeit des Férderprogramms via Newsmails und Jahres-
berichte regelmassig Uber den aktuellen Stand des Projekts informiert. Zudem wurden mehrere
Veranstaltungen fur den Wissenstransfer durchgefihrt. Dazu zdhlen drei Austauschtage mit den
Forschenden, 1. Stakeholderanlass (2019), Praxistag in Bassersdorf (2019), Durchflihrung der Validie-
rungsworkshops fiir die Impulse der Fachpersonen Pflege und soziale Arbeit sowie fur die Kantone,
Konzeption des 2. Stakeholderanlasses (2020).

Erarbeitung des vorliegenden Syntheseberichts

Das BAG hat — aus der Optik der betreuenden Angehdrigen — alle Produkte auf ihre Bedeutung fir die
Weiterentwicklung von Entlastungsangeboten hin gesichtet und im vorliegenden Synthesebericht
zusammengefihrt. Die Empfehlungen sind allgemein gehalten. Sie richten sich nicht an spezifische
Akteurinnen und Akteure. Der Bericht wurde durch die Mitglieder des Beirats und weitere Schllssel-
personen validiert.

Abbildung 1: Ubersicht iiber die Produkte des Férderprogramms

Forderprogramm «Entlastungsangebote fiir betreuende Angehorige 2017-2020»

Programmteil 1: Wissensgrundlagen Programmteil 2: Modelle guter Praxis
15 Forschungsmandate Uber 60 Modelle guter Praxis / 7 Portrats

Fokus 2020: Wissenstransfer in die Praxis, Verwaltung und Bildung

Synthesebericht m Stakeholderanlass

Impulse fiir die Praxis, Verwaltung und Bildung zur Unterstlitzung und Entlastung
von betreuenden Angehaorigen
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Quelle: BAG, 2020
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3. Betreuende Angehorige

Betreuende Angehorige sind eine vielfaltige Personengruppe. Insgesamt (bernehmen etwa 7,6 Pro-
zent der Schweizer Bevédlkerung ab 16 Jahren Betreuungsaufgaben, also etwa jede 13. Person. Rund
zwei Drittel der Erwachsenen unter ihnen sind erwerbstatig. Frauen und Manner im hdheren Er-
werbsalter (50- bis 65-jahrig) machen unter den betreuenden Angehdrigen die grosste Altersgruppe
aus und betreuen am héaufigsten ihre Eltern oder Schwiegereltern. Auch Kinder und Jugendliche be-
treuen mit — am haufigsten unterstltzen sie ihre Grosseltern. Bei fast zwei Dritteln der Angehdrigen
betreut mindestens eine weitere Person aus der Familie mit. Zu rund 30 Prozent leben betreuende
Angehorige und betreute Person im gleichen Haushalt.

3.1 Anzahl betreuender Angehdriger

Wie viele betreuende Angehdrige es gibt, kann ganz unterschiedlich gemessen werden. Das trifft
auch auf die vorhandenen Datenquellen in der Schweiz zu, entsprechend unterscheiden sich die Re-
sultate. So weist beispielsweise die Schweizerische Arbeitskrafteerhebung (SAKE), die nach «Pflege
von Erwachsenen» im letzten Monat sowie dem Zusammenleben mit einer behinderten oder pflege-
bedurftigen Person fragt, 304000 Personen ab 15 Jahren als betreuende Angehdrige aus. Gemass
Schweizerischer Gesundheitsbefragung (SGB), die nach Hilfe im letzten Jahr fragt und konkrete Bei-
spiele (inkl. Hilfe im Haushalt) aufzahlt, umfasst die Gruppengrosse der betreuenden Angehorigen
dagegen zwischen 634000 (regelmassig mindestens einmal pro Woche betreuend) und 1,4 Mio.
Personen."

Da keine bestehende Statistik differenzierte Datengrundlagen zur Thematik enthalt, wurde im Rah-
men des Forderprogramms eine eigene Bevolkerungsbefragung durchgefihrt (Studie GO1a), an der
sich im Jahr 2018 insgesamt 2425 betreuende Angehdorige im Alter von 9 bis 86 Jahren beteiligten.’
Als betreuende Angehdrige wurden hier alle Personen erfasst, die im Moment der Befragung je-
manden unterstltzten, betreuten oder pflegten. Dabei wurde prazisiert, dass es sich um Hilfe fir
Personen mit kdrperlichen Krankheiten, psychischen Krankheiten oder Behinderungen handelt oder
um eine alte Person. Zu Verwandtschaftsverhéltnis, Regelmassigkeit oder zum zeitlichen Umfang der
Hilfe wurden keine Mindestanforderungen formuliert.

Nach einem Hochrechnungsmodell schatzten die Forschenden die Gruppe der betreuenden Ange-
horigen fur das Jahr 2018 auf rund 592000 Personen. Davon sind 543000 16 Jahre alt oder alter
und 49000 im Alter zwischen 9 und 15 Jahren. Dies heisst, dass gemass dieser Studie rund jede
13. Person ab 16 Jahren Betreuungsaufgaben Gbernimmt.

' Stutz et al. Konzept fir die Datenerhebung und Berichterstattung zu betreuenden Angehérigen in der Schweiz (G13). 2020.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteil1

2 Otto et al. BedUrfnisse und Bedarf von betreuenden Angehdrigen nach Unterstltzung und Entlastung - eine Bevdlkerungsbefragung (G0O1a). 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteill
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3.2 Soziodemographische Merkmale der betreuenden Angehérigen

Personen der Altersgruppe der 50- bis 65-Jahrigen sind am haufigsten in der Angehdrigenbetreuung
engagiert. Vergleicht man die Altersstruktur der betreuenden Angehdrigen einerseits und die Vertei-
lung des Alters in der Grundgesamtheit der stéandigen Wohnbevdlkerung zeigt sich, dass Personen
bis 45 Jahre unter den betreuenden Angehdrigen weniger stark vertreten sind als in der Grund-
gesamtheit. Das heisst, dass hier die altersbedingte Wahrscheinlichkeit, eine Betreuungsaufgabe
zu haben, vergleichsweise klein ist. Die alteren Altersklassen dagegen — ca. Mitte 40 bis und mit
ca. 80 Jahre — sind unter betreuenden Angehdrigen starker oder mindestens ahnlich stark vertreten
wie in der Grundgesamtheit. Das heisst, dass hier die altersbedingte Wahrscheinlichkeit, eine Be-
treuungsaufgabe zu haben, besonders hoch ist. Im Alter von 59 Jahren ist sie am hdchsten (16.0%).
Wenn Kinder Betreuungsaufgaben Gbernehmen, liegt das durchschnittliche Anfangsalter bei 10 Jah-
ren. Jedoch geben 11 Prozent der Kinder und Jugendlichen an, ihre Betreuungsaufgaben bereits im
Vorschulalter begonnen zu haben.”®

Beziehungskonstellation: zumeist Eltern oder Schwiegereltern

Die grosste Angehorigengruppe (Personen im Alter von 50 bis 64 Jahren) betreut mehrheitlich ihre
Eltern oder Schwiegereltern (69 Prozent), ferner die Partnerin oder den Partner (10 Prozent), den
Sohn oder die Tochter (10 Prozent). Ausserfamiliare Betreuung liegt mit 11 Prozent bei den 16- bis
25-Jahrigen am hochsten. Im hdheren und hohen Alter kimmern sich die Personen vor allem um
ihre Ehepartnerinnen und -partner: Bei den Uber 80-Jahrigen sind es 78 Prozent. Hochaltrige Ange-
horige betreuen also besonders haufig ebenfalls Hochaltrige (unter Umstanden haben beide Gesund-
heitsprobleme). Und: Knapp 30 Prozent der betreuenden Angehdrigen ab 16 Jahren leben mit der
betreuten Person im selben Haushalt. Zwischen Geschlecht und Beziehungskonstellation zeigen sich
keine grossen Unterschiede: Das heisst, Elternteile werden fast so oft von Séhnen wie von Téchtern
betreut. Kinder und Jugendliche geben an, dass sie am haufigsten einen Grosselternteil betreuen, et-
was weniger haufig einen Elternteil. An dritter Stelle kommen Geschwister oder Personen ausserhalb
der Familie. Etwa die Halfte der Kinder und Jugendlichen lebt mit der betreuten Person zusammen.

3 Otto et al. Bedurfnisse und Bedarf von betreuenden Angehdrigen nach Unterstltzung und Entlastung — eine Bevdlkerungsbefragung (G0O1a). 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteill
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Abbildung 2: Altersverteilung der betreuenden Angehoérigen nach Beziehungskonstellation
zur betreuten Person
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[ Andere B andere Verwandte B Grosselternteil

Quelle: Otto et al. 2019 Datensatz G01a, N=2027 / Grafik Biro BASS AG, 2020

Lesebeispiel: 50- bis 64-Jéhrige machen die grosste Altersgruppe unter den betreuenden Angehérigen aus (N=794). Rund 70 Pro-
zent von ihnen betreuen einen (Schwieger-)Elternteil.

Geschlechterverteilung: 54 Prozent Frauen, 46 Prozent Manner

Bei der Bevolkerungsbefragung (Studie GO1a) lag der Frauenanteil an den betreuenden Angehorigen
bei 54 Prozent. Das heisst, Frauen Ubernehmen im Durchschnitt etwas haufiger Betreuungsaufga-
ben als Manner. Allerdings variiert dieser Anteil Uber die verschiedenen Altersstufen: Im spateren
Erwerbsalter — zwischen 50 und 64 Jahren — Gbernehmen mehr Frauen Betreuungsaufgaben (57 Pro-
zent). Bei den Uber 80-Jahrigen werden hauptsachlich (Ehe-)Partner oder (Ehe-)Partnerin betreut.
In dieser Altersgruppe betreuen Manner etwas haufiger (56 Prozent) ihre Partnerin als umgekehrt.
Vertiefende Analysen der erwahnten Bevdlkerungsbefragung zeigen zudem: Frauen engagieren sich
intensiver und mit einem grésseren Zeitaufwand pro Woche in der Betreuung als Manner. Das gilt
insbesondere fur Frauen, die nicht in der Schweiz geboren sind. Mannliche betreuende Angehdrige
sind haufiger erwerbstatig und haben einen héheren Beschaftigungsgrad als Frauen. Bei Kindern und
Jugendlichen Ubernehmen Madchen etwas haufiger Betreuungsaufgaben als Jungen (52 gegenlber
48 Prozent).

Bildungsabschliisse: Personen mit Hochschulabschluss sind seltener betreuend

Die Bevolkerungsbefragung (Studie GO1a) liefert auch Informationen zum Bildungsniveau der betreu-
enden Angehdrigen ab dem 26. Lebensjahr und zeigt, dass betreuende Frauen und Méanner am hau-
figsten eine Berufslehre oder Anlehre abgeschlossen haben (vgl. Abbildung 3). Die Bildungsangaben
erfolgen fur Personen ab 26 Jahren, da die meisten in diesem Alter ihren (ersten) Bildungsabschluss
erworben haben und ein Vergleich mit der offiziellen Statistik nur fiir diese Altersklassen maoglich ist.
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Abbildung 3: Bildungsabschliisse von betreuenden Angehdrigen ab 26 Jahren
nach Geschlecht
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Quelle: Otto et al 2019 Datensatz G01a / Auswertung BFS, 2020 / Grafik Biro BASS AG, 2020

Frauen mit einer Berufslehre oder Anlehre sind unter den betreuenden Angehdrigen im Vergleich zur
Wohnbevolkerung leicht Ubervertreten, Frauen ohne nachobligatorische Ausbildung sind hingegen
untervertreten. Manner und Frauen mit einem Hochschulabschluss sind bei den betreuenden An-
gehorigen im Vergleich zur Wohnbevolkerung untervertreten.

Erwerbstatigkeit: 80 Prozent im Erwerbsalter sind erwerbstéatig, 16 Prozent leiden unter
finanzieller Situation

Die Erwerbsquote der Personen mit Betreuungstatigkeit unterscheidet sich nur wenig von derjenigen
der Wohnbevolkerung: bei den 50- bis 64-Jahrigen liegt sie fir betreuende Angeharige bei 79 Pro-
zent (gegentber 81 Prozent), bei den 26- bis 49-Jahrigen bei 87 Prozent (gegentber 91 Prozent).
Unter den betreuenden Angehorigen sind Manner haufiger erwerbstatig und haben einen héheren
Beschaftigungsgrad als Frauen. Von den betreuenden Frauen berichten 25 Prozent Uber negative
Auswirkungen der Betreuungstétigkeit auf die Arbeitssituation, bei den Mannern sind es 19 Prozent.
Dass die Unterschiede bei der Erwerbstatigkeit gegeniber Personen ohne Betreuungsaufgaben nicht
grosser sind, mag Uberraschen. Nicht zu vergessen ist jedoch, dass bei der Bevolkerungsbefragung
keine Mindestbedingungen bezlglich Regelmassigkeit oder Betreuungsvolumen gesetzt wurden.
Gut ein Viertel der betreuenden Angehdrigen im Erwerbsalter gibt an, wegen der Angehdrigenbe-
treuung Veranderungen bei der Erwerbstatigkeit vorgenommen zu haben. Eine Verdnderung in der
Erwerbsarbeit geht wiederum haufiger mit finanziellen Schwierigkeiten einher.

Uber finanzielle Schwierigkeiten berichteten insgesamt 16 Prozent der betreuenden Angehérigen.
Betreuende Angehdrige, die Teilzeit arbeiten oder nicht erwerbstéatig sind (im Erwerbsalter) und sol-
che, die wegen der Angehdrigenbetreuung eine Veranderung der Erwerbsarbeit vorgenommen ha-
ben, berichten 6fter von Geldproblemen aufgrund der Angehdrigenbetreuung (vgl. Kapitel 10).
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Selbsteinschatzung der Gesundheit: Im Alter leicht schlechter als bei der Wohnbevélkerung
Betreuende Angehdrige im Erwachsenenalter schatzen inre Gesundheit zu rund 70 Prozent als gut bis
sehr gut ein. Die restlichen 30 Prozent schatzen ihre Gesundheit als mittelmassig bis sehr schlecht
ein. Diese Zahlen stimmen ziemlich gut Uberein mit der Selbsteinschatzung der Gesundheit in der
standigen Wohnbevdlkerung. Allerdings: Laut der Bevolkerungsbefragung (Studie GO1a) schatzen vor
allem éltere betreuende Angehdrige ihre Gesundheit im Vergleich zur Wohnbevélkerung tendenziell
leicht schlechter ein. Mehr zu den Grinden lasst sich Kapitel 5 entnehmen.

Bei den Kindern und Jugendlichen berichten fast 90 Prozent von einer guten oder sehr guten subjek-
tiven Gesundheit. Entsprechende Vergleichswerte fir die Wohnbevolkerung fehlen, da die Schwei-
zerische Gesundheitsbefragung (SGB) nur Personen ab 15 Jahren befragt.

3.3 Gesundheitliche Probleme der betreuten Personen

Betreuungs- und Pflegebedurftigkeit kommt in allen Altersstufen vor, meistens sind die betreuten
Personen jedoch Uber 65 Jahre alt. Das Ausmass der Betreuung ist sehr unterschiedlich. Die Be-
volkerungsbefragung (Studie G01a) zeigt beispielhaft, welche gesundheitlichen Probleme zu einer
Betreuungssituation flihren kdnnen (vgl. Abbildung 4).

Gesundheitszustand der betreuten Person und Beziehungskonstellation
Aus den Zusatzauswertungen zur Bevolkerungsbefragung (Studie GO1a)™ zeigen sich folgende Be-
ziehungskonstellationen:

— Korperlich beeintrachtige Personen, die von Angehorigen betreut werden, sind eher éalter. In der
Mehrheit handelt es sich um einen Eltern- oder Schwiegerelternteil. Die unterstitzungsbedurftigen
Personen mit korperlichen Beeintrachtigungen leben im Vergleich zu den anderen Personen oft
alleine.

— Psychisch beeintrachtigte Personen mit Angehdérigenbetreuung sind eher jinger. Hier sind oft auch
mannliche und Vollzeit erwerbstatige Angehorige in der Betreuung engagiert. In der Regel werden
nahe Familienmitglieder (Ehe-Partner/in oder Kinder) im selben Haushalt betreut.

— Bei Personen mit einer kognitiven Beeintrachtigung kommt Unterstitzung in allen Altersgruppen
und Wohnformen vor, haufiger als bei anderen Beeintrachtigungen auch in einer betreuten Wohn-
form.

4 Liechti et al. Zusatzauswertungen zu G01a 2020. www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteill
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Abbildung 4: Gesundheitliche Probleme der betreuten Personen

Gesundheitliche Probleme der betreuten Person  Gesundheitliche Probleme der betreuten Person
Betreuende Angehdrige tiber 16 Jahre Betreuende Angehdrige unter 16 Jahren

1%

Kérperliche Probleme (aufgrund von Krankheit, Unfall, Behinderung oder hohen Alters)
Kognitive Probleme (z.B. Demenz)

Psychische Probleme (z.B. Depression)

Zwei kombinierte Probleme (kognitiv und psychisch/psychisch und korperlich/korperlich
und kognitiv)

Drei kombinierte Probleme (kérperlich, kognitiv und psychisch)
Andere Probleme oder keine Angaben

Quelle: Daten von Otto et al. 2019 Bevolkerungsbefragung G01a.
Kinder N = 389/ Erwachsene N = 2036
Grafik BAG, 2020

Lesebeispiel: 67 Prozent der Angehérigen unter 16 Jahren betreuen Personen mit kérperlichen Problemen. Angehdérige tber 16
Jahren betreuen zu 50 Prozent Personen mit kérperlichen Problemen.

3.4 Fazit

Angehorigenbetreuung ist in der Schweiz innerhalb der und zwischen den Generationen weit ver-
breitet. Die Ergebnisse der Forschungsmandate zeigen, dass betreuende Angehdrige eine vielfaltige
Personengruppe bezlglich Alter und soziodemografischer Merkmale sind: Es gibt sie in allen sozialen
Gruppen der Gesellschaft. Rund zwei Drittel der Erwachsenen unter ihnen sind erwerbstéatig. Frauen
und Manner im hoheren Erwerbsalter (50- bis 65-jahrig) machen unter den betreuenden Angehdorigen
die grosste Altersgruppe aus und betreuen am haufigsten ihre Eltern oder Schwiegereltern. Bei fast
zwei Dritteln der Angehorigen betreut mindestens eine weitere Person aus der Familie mit. Zu rund
30 Prozent leben Angehdrige und betreute Person im gleichen Haushalt. Erstmals konnte gezeigt wer-
den, dass viele Kinder und Jugendliche schon frih in die familidare Sorgekultur einbezogen werden.
Am haufigsten unterstitzen sie ihre Grosseltern. Gesundheitlich geht es der Mehrheit betreuenden
Angehorigen gut. Das gilt fir die Kinder, die Jugendlichen und die erwachsenen Angehorigen. Erst
im héheren Alter nimmt das gesundheitliche Wohlbefinden ab. Die nachfolgenden Kapitel vertiefen
verschiedene Aspekte der Angehdrigenbetreuung und zeigen auf, wo es Bedarf nach Entlastung gibt.
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4. Betreuungsaufgaben, Betreuungs-
intensitat und Entlastungsbedarf

Angehorige Ubernehmen am haufigsten soziale Unterstltzungsaufgaben, schauen zum Rechten und
helfen im Alltag. Einerseits zeigen die Ergebnisse, dass mehr als die Halfte der betreuenden Angeho-
rigen auch medizinische Hilfe leistet oder pflegt. Andererseits gaben 25 Prozent der Angehorigen an,
dass die betreute Person Spitexleistungen bezieht. Die Erkenntnisse zum Betreuungsausmass — als
Art der Betreuungsaufgaben und deren Betreuungsintensitat bezeichnet — und zum zeitlichen Auf-
wand sind wichtige Grundlagen, um den Entlastungsbedarf besser erkennen zu kdnnen.

4.1 Betreuungsaufgaben

Aus der Bevolkerungsbefragung (Studie GO1a)™ geht hervor, welche Unterstiitzungsaufgaben die
betreuenden Angehdrigen Ubernehmen. Die nachfolgende Abbildung 5 zeigt, welche Betreuungs-
aufgaben in welcher Haufigkeit von betreuenden Angehdrigen ausgetibt werden. Am haufigsten sind
Betreuungsaufgaben, die ein genuiner Teil einer familidren Sorgekultur sind (z. B. Da-Sein, Beobach-
ten). Abbildung 5 macht weiter deutlich, dass Angehorige Aufgaben Ubernehmen, welche an der
Schnittstelle zu Leistungen der Fachpersonen liegen. Das betrifft teilweise das Koordinieren und Pla-
nen (85 Prozent) medizinische Hilfe (55 Prozent) sowie das Aufpassen (67 Prozent) und das Betreuen
und Pflegen im engeren Sinne wie z.B. Beim Duschen oder Essen helfen (55 Prozent).

Abbildung 5: Betreuungsaufgaben nach Haufigkeit in Prozent

Da-Sein
Beobachten
Fianzen & Admin. 52 28
Hilfe im Altag
Koordinieren & Planen

Aufpassen

Medizinische Hilfe 22 B8]
Betreuen & Pflegen 19 36
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B héaufig B manchmal nie

Quelle: Datensatz von Otto et al. 2019 G01a / N zwischen 1998 und 2019 / Grafik Bliro BASS, 2020

5 Otto et al. BedUrfnisse und Bedarf von betreuenden Angehdrigen nach Unterstltzung und Entlastung — eine Bevdlkerungsbefragung (G0O1a). 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteil
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4.2 Zeitaufwand und Betreuungsintensitit

Angaben zu einzelnen Betreuungsaufgaben sagen wenig Uber das gesamte Betreuungsausmass
aus. Die Anzahl der verschiedenen Betreuungsaufgaben, die jemand Ubernimmt, und die Haufigkeit
der Ausfiihrung sind aber mitunter ein Risikofaktor fiir die Entstehung von Uberlastungen bei den
betreuenden Angehdrigen.

Zeitlicher Aufwand

Beim Zeitaufwand zeigt die Studie G01a'¢, dass bei 66 Prozent der befragten Angehdrigen ab 16
Jahren der Betreuungsaufwand bei unter 10 Stunden pro Woche liegt. 20 Prozent der befragten An-
gehorigen nennen einen wochentlichen Zeitaufwand von 10 bis 20 Stunden. Unter 10 Prozent geben
einen Zeitaufwand von 21 bis 30 Stunden und mehr an (inkl. Personen, die eine Rund-um-die-Uhr-
Betreuung sicherstellen).

Zwischen den beiden Grossen «Betreuungsintensitat» und «Zeitaufwand» besteht erwartungsge-
mass ein Zusammenhang: Je hoher die Betreuungsintensitat, umso grosser kann der wochentliche
Zeitaufwand sein. Die Dauer der Betreuungssituation betrdgt zudem oft mehrere Jahre, im Mittel-
wert ergibt sich eine Dauer von sechs bis sieben Jahren.

Betreuungsintensitat

Die Forschungsgruppe der Studie GO1a hat auf Grundlage der verschiedenen Betreuungsaufgaben,
die jemand Ubernimmt, und der selbst geschéatzten Haufigkeit (selten, manchmal, haufig), in der
diese Aufgaben ausgeflihrt werden, Werte (Scores) berechnet, welche den Grad der Betreuungs-
intensitat beschreiben. Die untenstehende Tabelle illustriert die verschiedenen Betreuungsaufgaben,
die bei der Berechnung der Betreuungsintensitat berlcksichtigt werden. Die Betreuungsaufgaben
der Kinder sind an ihre Entwicklung angepasst.

6 Otto et al. Bedurfnisse und Bedarf von betreuenden Angehdrigen nach Unterstltzung und Entlastung — eine Bevdlkerungsbefragung (G01a). 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteill
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Tabelle 5: Ubersicht Betreuungsaufgaben zur Erfassung der Betreuungsintensitat

Aufgaben entsprechend Aufgaben entsprechend

Aufgabenbereiche  Fragebogen fiir Betreuende Fragebogen fiir Betreuende

ab 16 Jahren von 9 bis 15 Jahren

Quelle: Otto et al. 2019 Bevolkerungsbefragung GO1a.

Koordinieren und planen
Finanzen und Administratives regeln

Hilfe im Alltag und zu Hause =

Gesellschaft leisten (zusammensein,
vorlesen, sich unterhalten)

Emotionale Unterstltzung

_ ) Die Person, der du hilfst, begleiten
und soziale Begleitung

(Freunde oder Verwandte besuchen,
zum Arzt oder zur Arztin gehen, einen
Spaziergang machen)

Betreuen und pflegen Beim An- und Ausziehen helfen

Beim Waschen helfen
(Hande und Gesicht)

— Beim Duschen oder Baden helfen

Medizinische Hilfe

Beobachten Schauen, dass bei der Person, der du hilfst,
Aufpassen alles okay ist

Erwachsene Angehérige mit hoher bis sehr hoher Betreuungsintensitat

Wer eine auslandische Herkunft hat, Gbernimmt mehr Betreuungsaufgaben als Schweizerinnen und
Schweizer."” Auch die Betreuungsintensitat unterscheidet sich nach Herkunft und Geschlecht der be-
treuenden Angehdrigen (vgl. Abb. 6): Schweizer Ménner betreuen zu 37,6 Prozent mit hoher oder sehr
hoher Intensitat. Bei den Mannern mit einer auslandischen Herkunft sind es 48,5 Prozent. Schweizer
Frauen betreuen zu 44,3 Prozent mit hoher oder sehr hoher Intensitat. Bei den Frauen, die nicht in
der Schweiz geboren sind, sind es 56,5 Prozent, die mit hoher bis sehr hoher Intensitat betreuen.

7 Otto et al. BedUrfnisse und Bedarf von betreuenden Angehdrigen nach Unterstltzung und Entlastung - eine Bevolkerungsbefragung (G01a) 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteil
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Abbildung 6: Betreuungsintensitat — nach Herkunft und Geschlecht betreuender
Angehoriger ab 16 Jahren

Schweiz:
(N=1487.8)
ménnlich 21.5% 16.1% (44.4%; N=661.3)
weiblich 23.1% 21.2% (55.6%; N=826.5)
Andere:
(N=432.2)
maénnlich 23.7% 24.8% (45.5%; N=196.7)
weiblich 24.8% 31.7% (54.5%; N=235.5)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

keine gering moderat - hoch - sehr hoch

Quelle: Otto et al. 2019 G01a N=1:920 (da 83 ohne Angabe zu Geburtsland, bei 16 keine Angabe zu den Betreuungsaufgaben,
wobei auf 3 beides zutrifft; 57 ohne Angabe zum Geschlecht). % in Klammern: Relativer Anteil der Geburtslander / Grafik: Careum
Forschung | gfs.bern 2019.

Betreuungsintensitat bei den Kindern und Jugendlichen

Wie Tabelle 5 zeigt, nehmen Kinder und Jugendlichen ihrer Entwicklung entsprechend angepasste
Betreuungsaufgaben wahr. Bezlglich Verteilung nach Geschlecht zeigt sich ein sehr dhnliches Bild
wie bei den erwachsenen Angehdrigen: Madchen betreuen haufiger und intensiver als Buben. Der
Unterschied zwischen Kindern und Jugendlichen, die in der Schweiz geboren sind und denjenigen
mit einer auslandischen Herkunft ist etwas weniger deutlich als bei den erwachsenen Angehérigen.
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4.3 Nutzung von Entlastungsangeboten und Entlastungsbedarf

aus Sicht der Angehorigen

Den verschiedenen Betreuungsaufgaben lassen sich generische Entlastungsangebote zuordnen, wie

Tabelle 6 veranschaulicht.

Tabelle 6: Ubersicht Betreuungsaufgaben und Beispiele fiir Entlastung

Art der Betreuungsaufgaben

Da-Sein

(z.B. emotionale Unterstltzung und soziale
Begleitung)

Koordinieren & Planen

(z.B. Organisation Arzttermine, Tagesstruktur, etc.)

Finanzen und Administratives regeln

(z.B. Steuererklarung ausfullen, Rechnungen
bezahlen)

Instrumentelle Hilfe

(z.B. Fahrdienste, Hilfe beim Einkauf, Reinigung im

Haus, Gartenarbeit)

Pflege (z. B. Hilfe bei Korperpflege, ankleiden,
auf Toilette begleiten, etc.)

Medizinische Hilfe (z. B. Medikamente richten/
verabreichen, Verbande, Lagerung)

Aufpassen und Beobachten (z. B. bei Weglauf-
gefahr)

Beispiele fiir mogliche Entlastungsangebote

Beizug von weiteren Familienmitgliedern und Perso-
nen aus dem Freundeskreis/Umfeld, Besuchs- und
Begleitdienste (z. B. Schweizerisches Rotes Kreuz
SRK, Compagna), Freiwilligendienste (z. B. SRK,
Benevol, Kirchen, diverse Apps)

Beratungsdienste der Gesundheitsligen, Informa-
tions-, Koordinations- und Beratungsstellen (Alter/
Soziales/Entlastungsangebote) in den Gemeinden
und Kantonen

Finanzielle und rechtliche Beratung fir altere Men-
schen bei Pro Senectute; kommunale Sozialdienste,
Freiwilligendienste

Fahrdienste (z.B. SRK, pro Senectute, Spitex, sub-
ventionierte Taxi), private oder organisierte Nachbar-
schaftshilfe in Gemeinden und Stadten (z. B. KISS);
Freiwilligendienste, Hauswirtschaftsdienste (z. B.
Spitex, Pro Senectute, kommerzielle Anbietende)

Lokale offentlich-/privatrechtliche Spitexdienste,
Uberweisung fur vertieftes Assessment an Spitex;
therapeutische Angebote (z. B. Ergo-/Physiotherapie,
Notruf-Systeme; gesundheitliche Vorausplanung,
Palliativangebote; Notfallplan; stationare Losungen

Tages-/Nachtstrukturen; Entlastungsdienste
(z.B. SRK, kommerzielle Anbietende)
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Haufig genutzte Entlastungsagebote

Gemaéss der Bevolkerungsbefragung (Studie G01a)'® nutzen die befragten Angehdrigen zum Zeit-
punkt der Befragung die folgenden professionellen Angebote, unabhéngig davon, ob sie mit der be-
treuten Personen im gleichen Haushalt lebten oder nicht:

— 25 Prozent: Spitexleistungen

— 20 Prozent: Haushalts- und Reinigungshilfen
— 12 Prozent: psychologische Beratung

— 7 Prozent: Beratung der Sozialen Arbeit

— 5 Prozent: Tages- und Nachtstrukturen

Zu 73 Prozent nehmen betreuende Angehorige Hilfe aus der Familie und zu 50 Prozent von Fachper-
sonen an. Weiter informieren sich Angehdorige zu 29 Prozent Uber Broschiren, zu 26 Prozent Uber das
Internet. 12 Prozent gehen zu einer Beratungsstelle und 8 Prozent besuchen einen Kurs.

Eignung der Angebote

Weiter gibt etwas mehr als die Halfte (53 Prozent) der befragten Angehdrigen unabhangig des Alters
an, aus dem bestehenden Angebot an Entlastungsmaoglichkeiten kein passendes zu finden. Dies
hangt u. a. damit zusammen, dass die betreuenden Angehorigen oftmals nicht wissen, was ihnen
helfen konnte, bzw. dass sie nicht danach gesucht haben. Meistens fehlt ihnen die Zeit dazu.

Unterstiutzung: Weitere Personen helfen mit
Fast zwei Drittel der betreuenden erwachsenen Angehdrigen geben an, dass mindestens eine wei-
tere Person aus dem Familien- oder Freundeskreis in der Betreuung und Pflege regelméassig mithilft.

Von den betreuenden Kindern und Jugendlichen geben 91 Prozent an, selbst eine sie unterstiitzende
Bezugsperson aus dem Familienkreis zu haben. Die allermeisten sind der Ansicht, dass die Unter-
stltzung aus der Familie gentigend sei.

Bediirfnisse nach Unterstiitzung: Notfallhilfe, Gesprache, Fahrdienste

Welche Unterstltzung winschen sich die Befragten am meisten? Dies war eine weitere Frage in
der Bevédlkerungsbefragung (Studie GO1a). Tabelle 7 zeigt, dass sich die befragten Personen aller
Altersgruppen am meisten Unterstlitzung im Notfall winschen. Gesprache mit Fachpersonen far
Gesundheit und Begleitung/Fahrdienst flr die unterstitze Person sind insbesondere flir Angehorige
ab 50 Jahre wichtige Hilfen.

'8 Otto et al. BedUrfnisse und Bedarf von betreuenden Angehdrigen nach Unterstltzung und Entlastung — eine Bevdlkerungsbefragung (G0O1a). 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteill
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Tabelle 7: Wiinsche nach Unterstiitzung — nach Alter der betreuenden Angehorigen

Alter betreuende
Angehorige

Top 5 der potenziellen Hilfen fiir die Unterstiitzung

o~ WN = o b~ WN = o b~ WN = o~ 0N = o b~ WN =

o b~ WN =

. Notfall

. Hilfe fir meine Familie und andere nahe Personen
. Rat bei Geld- und Versicherungsangelegenheiten
. Gesprache mit Fachpersonen flir Gesundheit

. Reden mit Personen in dhnlicher Situation

. Notfall

. Gesprache mit Fachpersonen fir Gesundheit

. Hilfe fir meine Erholung

. Rat bei Geld- und Versicherungsangelegenheiten
. Begleitung/Fahrdienst fir unterstltzte Person

. Notfall

. Begleitung/Fahrdienst flr unterstitzte Person

. Gesprache mit Fachpersonen fir Gesundheit

. Rat bei Geld- und Versicherungsangelegenheiten
. Reden mit Personen in dhnlicher Situation

. Notfall

. Begleitung/Fahrdienst fur unterstiitzte Person

. Gesprache mit Fachpersonen fir Gesundheit

. Rat bei Geld- und Versicherungsangelegenheiten
. Reden mit Personen in éhnlicher Situation

. Notfall

. Gesprache mit Fachpersonen fir Gesundheit
. Begleitung/Fahrdienst fir unterstitzte Person
. Reden mit Personen in ahnlicher Situation

. Hilfe beim Verstehen

. Notfall

. Gesprache mit Fachpersonen flr Gesundheit
. Begleitung/Fahrdienst flir untersttitzte Person
. Infos und Tipps zur Unterstlitzung

. Hilfe fiir meine Erholung

Total N = 2010, Mehrfachnennungen mdglich
Quelle: Otto et al. 2019 GO1 / Grafik: Careum Forschung | gfs.bern 2019.

N (%)

65 (61.9%)
58 (65.2%)
58 (65.2%)
56 (63.3%)
56 (63.3%)

350 (57.0%)
347 (56.5%)
341 (565.5%)
334 (564.4%)
326 (53.1%)

463 (568.3%)
438 (55.2%)
429 (51.0%)
386 (48.6%)
375 (47.2%)

463 (58.3%)
438 (55.2%)
429 (51.0%)
386 (48.6%)
375 (47.2%)

222 (54.7%)
200 (49.3%)
188 (46.3%)
164 (40.4%)
160 (39.4%)

60 (65.9%)
43 (47.3%)
43 (47.3%)
43 (47.3%)
38 (41.8%)
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Fir betreuende Kinder und Jugendliche ist es am wichtigsten, schnelle Hilfe im Notfall sowie Infor-
mationen und Tipps im Umgang mit Notféllen zu erhalten. Zudem maochten sie Uber die Maglichkeit
zu verfligen, Hobbies nachgehen zu kénnen. Nach der eigenen Meinung gefragt zu werden, ist eben-
falls ein haufig gedussertes Anliegen.

Hemmende Faktoren fiir eine rechtzeitige Inanspruchnahme von Entlastung

Die Ergebnisse der Studie G04 zeigen weiter, dass Angehorige sich selber lange nicht als betreuende
Angehorige bezeichnen. Das liegt hauptsachlich daran, dass sich Angehorige verpflichtet fihlen, die
Betreuung innerhalb der Familie zu Gbernehmen. Die Ergebnisse der Studie GO7'® weisen darauf hin,
dass viele Angehorige die Betreuung und Pflege nicht aus der Hand geben wollen, weil sie die Kont-
rolle Uber die Situation moglichst lange behalten wollen. Schliesslich kénnen die betreuten Personen
aus Scham oder unrealistischen Erwartungen an Familienmitglieder externe Unterstlitzung ablehnen.
Bei den 301 befragten Angehorigen der Studie G042° stammten zu 30 Prozent der hemmmenden Fak-
toren von Seiten der betreuten Personen. Sind die Betreuungsintensitat und der zeitliche Aufwand
zu hoch, kénnen sich Angehorige in ihrer Betreuungsrolle isoliert und zu stark sich selbst Uberlassen
fuhlen. Das gilt insbesondere flr altere betreuende Angehdrige, die mit der betreuten Person im
gleichen Haushalt wohnen. Gemaéss der Bevdlkerungsbefragung (Studie G0O1a)?' sind dies ein Flinftel
der betreuenden Angehérigen ab 65 Jahren.

Die Ergebnisse der Studie G05?? zeigen, dass Angehorige ihre unterstltzungsbedUrftigen Familien-
mitglieder erst dann extern betreuen lassen, wenn es nicht mehr anders geht (vgl. Kapitel 9).

4.4 Fazit und Empfehlungen

Betreuende Angehorige sind sowohl flr die Gesellschaft wie auch fir das Gesundheitswesen eine
wichtige Stltze. Sie Ubernehmen soziale Unterstitzungsaufgaben, schauen zum Rechten und helfen
im Alltag. Mehr als die Halfte der betreuenden Angehérigen gaben aber auch an, dass sie medizini-
sche Hilfe leisten oder pflegen. Gemass den Forschungsergebnissen nehmen jedoch nur 25 Prozent
der betreuten Personen Spitexleistungen in Anspruch. Prioritédre Entlastungen fur Angehdrige sind
Hilfe in Notfallsituationen, Gesprache mit Fachpersonen und Fahrdienste. Auch Beratung in Versiche-
rungsfragen und Hilfe flr die eigene Erholung sind haufig genannte Winsche. In gut der Halfte der
Falle finden betreuende Angehorige kein passendes Angebot.

® Brlgger et al. Koordination von Betreuung und Pflege aus Sicht der betreuenden Angehérigen (G07). 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteil1

20 Kaspar et al. Unterstlitzung fur betreuende Angehorige in Einstiegs-, Krisen- und Notfallsituationen (G04). 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteill

21 Otto et al. Bedurfnisse und Bedarf von betreuenden Angehérigen nach Unterstitzung und Entlastung — eine Bevdlkerungsbefragung (GO1a). 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteil1

22 Neukomm et al. Tages- und Nachtstrukturen — Einflussfaktoren der Inanspruchnahme (G05). 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteill
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Empfehlung 1

Bewusstsein fiir die Rolle und die Situation betreuender Angehériger auf allen Ebenen
schaffen

Viele Menschen in der Schweiz betreuen Angehdrige. Sie Ubernehmen damit eine dusserst wichtige Aufgabe
innerhalb der Familie bzw. im Betreuungssystem. Um sie dabei zu unterstltzen, ist es wichtig, dass Bund,
Kantone, Gemeinden, Unternehmen und Organisationen daflir sorgen, dass die Angehdrigenbetreuung in der
Gesellschaft besser anerkannt wird, und ein landesweites Bewusstsein fiir die Rolle und die Situation betreuen-
der Angehdriger schaffen.

Auswahl Modelle guter Praxis

— Portrat: Sensibilisierungs- und Informationskampagne - «Tag der betreuenden Angehorigenn»:
Der Kanton Waadt lancierte am 30. Oktober 2012 den «Tag der betreuenden Angehérigen». Seither hat
dieser Aktionstag in der Westschweiz ein interkantonales, mehrtdgiges Format angenommen. Auch in der
Deutschschweiz wurde die waadtlandische Initiative von einigen Kantonen aufgenommen. Mit dem Portrat
Uber diesen Tag im Kanton Waadt mochte das BAG die Bedeutung des Aktionstags unterstreichen und seine
Weiterverbreitung fordern.

— Kanton Waadt: Férderprogramm fiir betreuende Angehdorige: Die Unterstlitzung von betreuenden Ange-
horigen war Bestandteil des Legislaturprogramms 2012 bis 2017 des Waadtlander Staatsrats. Hauptziele des
Aktionsplans waren die Bereitstellung von Unterstitzungsdiensten und die Sensibilisierung von Fachleuten
und der Offentlichkeit.

— Kanton Genf: Forderprogramm betreuende Angehorige 2017-2020: Der Kanton Genf will mit seinem
Forderprogramm flir betreuende Angehdrige praktische Lésungen entwickeln, um den Bedurfnissen der Ziel-
gruppe besser nachkommen zu kénnen.

— Website zum «Tag der betreuenden Angehdrigen» in der Deutschschweiz: Der Entlastungsdienst
Schweiz bietet in finf Kantonen Unterstitzung flr betreuende Angehdrige. Daneben setzt sich die Nonprofit-
Organisation flr den «Tag der betreuenden Angehdorigen» in der Deutschschweiz ein. Dieser findet jahrlich
am 30. Oktober statt.

Impulse fir die Praxis

— Unterstiitzung und Entlastung betreuender Angehoériger: Impulse fiir Kantone und Gemeinden:
Kantone und Gemeinden kdénnen einen grossen Beitrag dazu leisten, gute Rahmenbedingungen und Ange-
bote zur Unterstitzung und Entlastung betreuender Angehoriger zu schaffen. Dieses Dokument richtet sich
primar an die Verantwortlichen der Kantone, aber auch der Gemeinden. Es stellt ihnen Impulse vor, damit sie
Unterstiitzungs- und Entlastungsmassnahmen fiir betreuende Angehdrige entwickeln kdnnen.

— Sensibilisierungsfilme «Betreuende Angehorige»: Das Schweizerische Rote Kreuz SRK stellt Sensibilisie-
rungsfilme und Informationen fir betreuende Angehdrige bereit.

Forderprogramm «Entlastungsangebote
fiir betreuende Angehorige 2017-2020» 35


www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteil2
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-datenbank-praxismodelle
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-praxis-impulse

Empfehlung 2

Betreuungsphase erkennen und Entlastungsbedarf regelmassig erfassen

Betreuende Angehorige wiinschen sich Unterstltzung und Entlastung. Es ist deshalb wichtig, dass Fachperso-
nen der Gesundheit und der Sozialen Arbeit den Entlastungsbedarf friihzeitig und systematisch erfassen. Dies
sollte regelméssig wiederholt werden, da sich der Bedarf nach Entlastung im Verlauf der Betreuung veréandern
kann (vgl. Phasenmodell der Betreuung in Kap. 6.2). Damit lasst sich verhindern, dass ein Betreuungs- und
Pflegesetting zu Hause kollabiert. Eine wichtige Rolle kommmt dabei den Hauséarztinnen und Hausarzten zu, da
diese im Rahmen der Behandlung von Patientinnen und Patienten vielfach Uber langere Zeit die einzigen Fach-
personen mit direktem oder indirektem Kontakt zu den Angehdrigen sind und bei Bedarf auch Spitexleistungen
verordnen konnen.

Impulse fiir die Praxis

— Instrument zur Fritherkennung des Entlastungsbedarfs bei betreuenden Angehérigen in der
arztlichen Praxis: Arztinnen und Arzte nehmen eine Schiiisselposition ein, um den Entlastungsbedarf inner-
halb eines Betreuungs- und Pflegesettings friihzeitig zu erkennen. Dieses Dokument soll Arztinnen
und Arzten die Erfassung des Entlastungsbedarfs von betreuenden Angehérigen erleichtern.

— Zusammenarbeit mit betreuenden Angehorigen: Impulse fiir Bildungsverantwortliche sowie
Fiihrungs- und Fachpersonen aus den Bereichen Pflege und Soziale Arbeit: Fachpersonen der Pflege
und der Sozialen Arbeit stehen in vielfaltigem Austausch mit Angehérigen. Sie kdnnen betreuende Angeho-
rige daher frliihzeitig und bedarfsgerecht unterstiitzen. Dieses Dokument zeigt auf, wie Fachpersonen das
Potenzial flr eine verbesserte Versorgungsqualitat durch eine institutionalisierte Zusammenarbeit mit betreu-
enden Angehdorigen noch starker nutzen kénnen.
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Empfehlung 3

Kantonale/regionale Anlauf- oder Informationsstelle fiir Angehorige bezeichnen

Die Forschungsergebnisse zeigen, dass betreuende Angehdrige den Zugang zu den passenden Angeboten

der Entlastung und Unterstlitzung oft nicht finden. Ein Grund dafiir kénnte sein, dass die lokal vorhandenen
Angebote zu wenig bekannt sind und daher auch nicht genutzt werden. Deshalb ist es wichtig, dass Kantone
und Gemeinden eine zentrale Anlaufstelle bzw. Informationsstelle bezeichnen oder schaffen, die eine Ubersicht
Uber alle lokalen und regionalen Angebote bietet. Sie kann betreuende Angehdrige dabei beraten, das richtige
Angebot zu finden. Hausarztinnen und Hausérzten oder Fachpersonen der Spitex kommt ebenfalls eine wichti-
ge Rolle zu, um Angehdérige auf diese Beratungsstelle hinzuweisen.

Auswahl Modelle guter Praxis

— «espace proches»: Der gemeinnutzige Verein «espace proches» unterstltzt Angehorige, betreuende An-
gehdrige und Trauernde mit einem vielfaltigen Angebot.

— Broschiire liber Leistungen und regionale Dienste «Uno per tutti, tutti per uno»: Die Broschire des
Vereins fur hausliche Unterstlitzung und Pflege Bellinzona (ABAD) stellt die verschiedenen Leistungen fir
Pflegebedirftige und deren Angehdrige vor.

— Pflegeentlastung.ch: Informationsplattform fiir betreuende Angehérige: Das Schweizerische Rote
Kreuz SRK bietet mit pflege-entlastung.ch eine kostenlose und zentrale Informationsplattform, welche be-
treuende Angehorige auf Deutsch, ltalienisch und Franzosisch informiert sowie kantonsspezifische Angebote
und Schulungen bekanntmacht.

— Beratung betreuender Angehdoriger: Das Sozialmedizinische Zentrum (SMZ) Siders ist Teil der Walliser
Vereinigung aller SMZ, die als kantonale Dachorganisation flr Hilfe und Pflege zu Hause agiert. Neu bietet
das SMZ Siders eine umfassende Beratung fir betreuende Angehorige an.

Impulse fiir die Praxis

— Unterstiitzung und Entlastung betreuender Angehoriger: Impulse fiir Kantone und Gemeinden:
Kantone und Gemeinden konnen einen grossen Beitrag dazu leisten, gute Rahmenbedingungen und Ange-
bote zur Unterstltzung und Entlastung betreuender Angehdriger zu schaffen. Dieses Dokument richtet sich
primér an die Verantwortlichen der Kantone, aber auch der Gemeinden. Es stellt ihnen Impulse vor, damit sie
Unterstltzungs- und Entlastungsmassnahmen fir betreuende Angehdrige entwickeln kdnnen.
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5. Gefahrdete Angehorige: Risikofaktoren
fir Belastungen

Betreuende Angehorige berichten sowohl Uber positive als auch negative Auswirkungen der Betreu-
ungstatigkeit. Um den negativen Auswirkungen entgegen zu wirken, informieren vertiefte Analysen,
welche betreuenden Angehorigen besonders gefahrdet sind, und welche Risikofaktoren kinftig far
eine Erfassung des Entlastungsbedarfs herangezogen werden kénnten. Zu den Risikofaktoren zah-
len etwa ein breites Aufgabenspektrum, insbesondere das Pflegen, eine hohe Betreuungsintensitat
sowie ein unzureichender Zugang zu Entlastungsangeboten. Einige dieser Risikofaktoren lassen sich
mit niederschwelligen Massnahmen aus dem Bereich der Gesundheitsforderung reduzieren.

5.1 Positive und negative Auswirkungen der Betreuungsaufgaben

Die Situationen der betreuenden Angehorigen unterscheiden sich in vielen Aspekten. Es sind nicht
unbedingt einzelne Faktoren, sondern das Zusammenspiel von Merkmalen, das ausschlaggebend da-
flr ist, ob die Betreuungssituation positive oder negative Auswirkungen auf die betreuenden Angeho-
rigen hat. Gemass der Bevolkerungsbefragung (Studie G01a)?® kénnen positive Aspekte betreuende
Angehdrige starken, zum Beispiel, weil sie stolz sind auf das, was sie tun, oder weil sie Neues gelernt
haben. Die Betreuung bietet auch personliche Entwicklungsmaoglichkeiten. Am wichtigsten ist dabei
das gute Verhéltnis zur unterstitzungsbedirftigen Person. Als wichtige Ressourcen der betreuenden
Angehorigen erweist sich eine gute Gesundheitskompetenz, sich im Gesundheitswesen auszuken-
nen sowie das Vorhandensein eines sozialen Netzes und ein gut abgestitztes Betreuungsnetz.

Auch Kinder und Jugendliche berichten, dass sich die Unterstitzungsrolle positiv auswirken kann. Sie
nennen die personliche Reife: Verantwortungsbewusstsein entwickeln, praktische und soziale Fahig-
keiten und Kompetenzen erwerben sowie das Selbstwertgeflhl starken. Die multifaktoriellen Zusatz-
auswertungen?* zu moglichen Belastungsrisiken zeigen ausserdem, dass Kinder und Jugendliche, die
angeben, selbst genug Hilfe und Unterstltzung zu erhalten, signifikant weniger haufig von negativen
Folgen flr die Freizeit, die Schule sowie fir die kdrperliche und psychische Gesundheit berichten.

5.2 Risikofaktoren fiir Belastungen

Anhand von multifaktoriellen Analysen lassen sich die Auswirkungen der Belastungen aus der An-
gehdrigenbetreuung weiter verdichten. Dazu wurde untersucht, welche Faktoren sich negativ auf
die Gesundheit (physisch und psychisch) sowie auf die selbst eingeschatzte finanzielle Situation der
betreuenden Angehdrigen auswirken. Die Leitfragen lauteten:

2 Otto et al. Bedurfnisse und Bedarf von betreuenden Angehérigen nach Unterstitzung und Entlastung — eine Bevdlkerungsbefragung (GO1a). 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteil1

2 Liechti et al. Zusatzauswertungen zu GO1a. 2020. www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteill
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— Wie gross sind die Belastungen der Angehdrigen bei psychischen, kognitiven und Mehrfachbeein-
trachtigungen der Betreuten im Vergleich zur Referenzkategorie rein korperlicher Beeintrachtigun-
gen?

— Wie stark steigen die Belastungen bei mehr als geringer Betreuungsintensitat (=Referenzkatego-
rie)?

— Wie erhohen sich die Belastungen bei einem instabilen Gesundheitszustand gegentber einem
stabilen (=Referenzkategorie)?

— Um wie viel tiefer sind die Belastungen, wenn die betreute Person nicht im gleichen Haushalt
wohnt, gegentber dem Wohnen im gleichen Haushalt (=Referenzkategorie)?

— Wieweit senken weitere Helferinnen und Helfer die Belastungen oder Unterstlitzungsquellen ge-
genuber einer Alleinbetreuung ohne Unterstlitzung (=Referenzkategorie)?

— Wie verandern sich die Belastungen bei Angehorigen, die nicht Vollzeit erwerbstatig sind, gegen-
Uber der Situation bei einem Vollzeitpensum (=Referenzkategorie)?

— Wie unterscheiden sich die Belastungen von Frauen gegenlber jenen von Méannern (=Referenz-
kategorie)?

— Wie stark steigen die Belastungen mit zunehmendem Alter gegentber der Referenzkategorie der
16- bis 25-Jahrigen?

Die zuvor identifizierten Faktoren werden fortan als Risikofaktoren fir Belastungen bezeichnet. Weil
sie frihzeitig erkannt werden kénnen, waren sie eher vermeidbar. Die nachfolgend dargestellten Ri-
sikofaktoren konnten durch die qualitativen Ergebnisse der Studien G04, GO5, GO7 bestéatigt werden.

Gesundheitszustand der unterstiitzungsbediirftigen Person

— Ein instabiler Gesundheitszustand der betreuten Person hat negative Auswirkungen auf das psychi-
sche Wohlbefinden der betreuenden Angehdrigen (instabil bedeutet, dass sich der Gesundheits-
zustand rasch oder ganz unterschiedlich verandert).

— Mehrfachbeeintrachtigungen bei den betreuten Personen erhdhen die Wahrscheinlichkeit von fi-
nanziellen Problemen flr betreuende Angehorige (im Vergleich zu einer nur kérperlichen Beein-
trachtigung). Mehrfachbeeintrachtigungen erhéhen zudem die Wahrscheinlichkeit von psychischen
Problemen fir betreuende Angehorige. Die Intensitat der Betreuung steigt deutlich an, wenn eine
korperliche und/oder psychische Beeintrachtigung in Kombination mit einer kognitiven Einschran-
kung auftritt.

— Leidet die betreute Person an einer psychischen Beeintrachtigung, so erhoht sich fir betreuende
Angehdrige die Wahrscheinlichkeit fir psychische Probleme (im Vergleich zu einer korperlichen
Beeintrachtigung der betreuten Person).
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Alter der betreuenden Angehorigen

— Das Alter der betreuenden Angehorigen ist primar im Zusammenhang mit korperlichen Problemen
relevant. Je élter die betreuende Person ist, desto eher sind die Betreuungsaufgaben mit physi-
schen Beschwerden verbunden (z.B. Rlckenschmerzen, Schlafmangel). Zudem gibt es tenden-
ziell (statistisch nicht signifikant) einen negativen Zusammenhang zwischen Alter und finanziellen
Schwierigkeiten. Das heisst, die Jingeren (26—49 Jahre), berichten 6fter Uber finanzielle Schwierig-
keiten. Erwerbstatige Angehorige Gber 50 Jahren berichten weniger haufig tber finanzielle Schwie-
rigkeiten. Ein hoheres Alter ist demnach kein entscheidender Risikofaktor fir die finanzielle Situa-
tion der Angehdrigen.

Wohnsituation und Beziehung zur unterstiitzungsbediirftigen Person

— Die Betreuung im eigenen Haushalt stellt sowohl fur die finanzielle als auch fur die gesundheitliche
Situation einen Risikofaktor dar, selbst wenn weitere Personen mitbetreuen. Umgekehrt gilt: Wenn
die betreute Person alleine oder in einer betreuten Wohnform (z. B. Alters-/Pflegeheim) lebt, so ist
die Betreuungstatigkeit seltener mit negativen finanziellen, physischen oder psychischen Folgen
flr die Angehdrigen verbunden.

— Personen mit psychischen Erkrankungen werden zwar weniger intensiv betreut als Personen mit
anderen Beeintrachtigungen, hingegen leben die betreuenden Angehdorigen haufiger mit ihnen zu-
sammen. In der Regel sind sie im Erwerbsalter, und Vereinbarkeitsproblematiken konnen haufiger
auftreten.

Betreuungsintensitat
— Frauen betreuen insgesamt mit einer leicht héheren Betreuungsintensitat als Manner.

— Angehorige, die sehr intensiv betreuen, arbeiten oft Teilzeit. Dies trifft eher auf Frauen zu als auf
Manner.

— Betreuende Angehdrige, die im gleichen Haushalt leben und mit hoher Intensitat betreuen,
geraten eher in finanzielle Schwierigkeiten.

— Unterstltzungsbedtrftige Personen mit einer Mehrfachbeeintrachtigung werden tberdurchschnitt-
lich haufig mit einer hohen Intensitat betreut.

— Je intensiver betreut wird, desto wahrscheinlicher erfahren betreuende Angehérige negative physi-
sche und psychische Folgen. Der starkste Zusammenhang besteht zwischen der Betreuungsinten-
sitat und dem Risiko von korperlichen Problemen. Eine Person, welche Angehorige sehr intensiv
betreut, weist im Vergleich zu einer Person mit einer geringen Betreuungsintensitat eine um 26
Prozentpunkte héhere Wahrscheinlichkeit einer physischen Belastung auf.

— Bei allen Formen von Beeintrachtigungen der betreuten Person zeigt sich, dass mehr als die Halfte
der betreuenden Angehorigen pflegerische und medizinische Aufgaben in unterschiedlicher Inten-
sitat Ubernimmt (vgl. Abbildung 5). Diese Aufgaben, die an sich von der obligatorischen Grundver-
sicherung finanziell gedeckt sind, verstarken die Gesamtbelastung und wirken damit ebenfalls als
Risikofaktor. Weiter zeigen die Analysen, dass Angehdrige, die von finanziellen Schwierigkeiten
berichten, am haufigsten solche Aufgaben Ubernehmen.
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Erwerbstatigkeit der betreuenden Angehorigen

— Teilzeit erwerbstatige betreuende Angehorige sind wahrscheinlicher von finanziellen Problemen
betroffen als betreuende Angehdrige mit einem Vollzeitpensum. Zudem gilt: Teilzeit und nicht er-
werbstatige betreuende Angehdrige sind wahrscheinlicher von psychischen Problemen betroffen
als betreuende Angehorige mit einem Vollzeitpensum.

— 39 Prozent der Personen mit einem vollen Erwerbspensum betreuen ihre Nachsten mit einer ho-
hen bis sehr hohen Betreuungsintensitat. Diese Personen sind somit doppelt belastet.

Geschlecht der betreuenden Angehérigen

— In den multifaktoriellen Betrachtungen gibt es keinen Zusammenhang zwischen den Geschlechtern
der betreuenden Angehdrigen und den Risikofaktoren. So sind weibliche betreuende Angehdrige
nicht mehr oder weniger wahrscheinlich von finanziellen, physischen oder psychischen Problemen
betroffen als mannliche betreuende Angehorige.

— Dennoch kénnen Frauen in bestimmten Konstellationen starker belastet sein, weil sie beispielswei-
se haufiger Teilzeit oder nicht erwerbstatig sind und im Schnitt mit einer etwas hdheren Intensitat
betreuen.

Die nachfolgende Abbildung zeigt zusammenfassend, wie stark sich die Wahrscheinlichkeit von fi-
nanziellen (blau), physischen (rot) und psychischen Problemen (grtn) der betreuenden Angehdorigen
je nach konkreter Situation verdndert. Dabei erfolgt immer ein Vergleich zu einer sogenannten Refe-
renzkategorie (REF). Als Referenz wird eine Situation gewahlt, die haufig vorkommt oder besonders
interessiert. Die Situation bei der Referenzkategorie bildet den Punkt Null (senkrechte Linie) gegen-
Uber dem die Unterschiede gemessen werden. Die Punkte geben an, um wie viele Prozentpunkte
sich die Wahrscheinlichkeit des Auftretens der entsprechenden Schwierigkeit im Vergleich zur Refe-
renzkategorie verandert. Die horizontalen Linien bei den Punkten entsprechen dem 95 Prozent-Konfi-
denzintervall, der 95 Prozent der Félle abgedeckt. Schneidet diese Linie den Nullpunkt nicht, so ist die
Belastung statistisch signifikant verschieden von der Referenzkategorie.?®

% Ljechti et al. Zusatzauswertungen zu GO1a. 2020. www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteil1
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Abbildung 7: Einflussfaktoren fiir das Auftreten von finanziellen, physischen und psychi-

schen Schwierigkeiten aufgrund von Angehérigenbetreuung
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Anmerkungen: Schneidet ein Wert die Nulllinie in der Abbildung, ist der entsprechende Faktor statistisch nicht signifikant. Zudem gilt
die sogenannte «Ceteris paribus»-Bedingung, d. h. der Einfluss eines bestimmten Faktors wird unter Konstanthaltung der restlichen

Faktoren im Modell gemessen.

Quelle: Zusatzauswertungen zur Bevolkerungsbefragung (G01a), Berechnungen Biro BASS AG, 2020.

Lesebeispiel: Betreuende Angehdrige ab 80 Jahren weisen im Vergleich zu betreuenden Angehdérigen zwischen 16 und 25 Jahren
ein um 21 Prozentpunkte hoheres Risiko auf, aufgrund der Angehorigenbetreuung physische Gesundheitsprobleme zu haben.
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5.3 Besonders vulnerable Gruppen und ihre Risikofaktoren

Unter den betreuenden Angehorigen gibt es Personengruppen, die erschwerten Zugang zu Infor-
mation und Entlastung haben. Dadurch gelten sie als besonders verletzlich bzw. vulnerabel. Die For-
schungsgruppe der Studie G062 hat 17 sehr schwer zu erreichende betreuende Angehdrige nach
ihren Zugangsbarrieren zu Entlastungsangeboten befragt. Die Ergebnisse vertiefen Erkenntnisse aus
der Bevolkerungsbefragung (Studie GO1a).

Angehorige mit eigenen Gesundheitsproblemen

Ein nicht zu vernachlassigender Faktor fir die Belastbarkeit von Angehdrigen stellen eigene Gesund-
heitsprobleme dar. Diese sind den Fachpersonen aus verschiedenen Grinden (z.B. Datenschutz)
nicht unbedingt bekannt. Wie die Zusatzanalysen zur Studie GO1a zeigen, wird die Gesundheit der
betreuenden Angehdrigen mitunter durch die Betreuungsintensitat beeinflusst (vgl. Kapitel 4.2).

Angehorige mit alleiniger Verantwortung und hoher Betreuungsintensitat

Angehodrige, welche die alleinige Verantwortung flr eine Betreuung mit hoher Intensitat und Uber
einen langeren Zeitraum Ubernehmen, sind besonders geféhrdet, sich sozial zu isolieren. Dieser Zu-
stand wirkt sich wiederum auf die Gesundheit der betreuenden Angehdrigen aus. Das bestatigen
sowohl die Studie G04%” wie auch die Studie SAT4?® Uber betreuende Angehdrige von Menschen mit
Demenz.

Angehorige mit Migrationshintergrund

Sehr erschwerend sind ein unsicherer Aufenthaltsstatus und Verstéandigungsprobleme aufgrund feh-
lender Kenntnisse einer Landessprache, wie die Ergebnisse der Studie GO6 zeigen. Beide Faktoren
kdnnen stark isolierend sein. Diese Angehdrigen sind oft aus ihrem eigenen familidaren Netz heraus-
gerissen und haben sich noch kein neues Netz aufbauen konnen. Fehlende Sprachkenntnisse kdnnen
auch Personen aufweisen, die schon langer in der Schweiz leben. Das gilt insbesondere fir Frauen,
die in der Schweiz nie erwerbstéatig waren. Ist die betreute Person in dieser Situation, sind die Hirden
fur die Nutzung professioneller Entlastungsangebote besonders hoch.

Angehorige mit mehreren Betreuungsverpflichtungen unter den Generationen

Einige Angehdrige betreuen mehrere Personen (z.B. den kranken Vater und eigene Kinder bzw. En-
kelkinder). Diese Angehdrigen stehen unter hohem Zeitdruck. Somit kénnen sie nur in geringem
Mass erwerbstatig bleiben und sind dadurch besonders gefahrdet.

Vulnerable betreuende Kinder und Jugendliche

In der Bevolkerungsbefragung (Studie G01a)?° gaben 17 Prozent der 389 befragten Kinder und Ju-
gendlichen an, dass sie aufgrund der Angehdrigenbetreuung weniger Freizeit haben. Ahnlich viele
berichten von Schwierigkeiten in der Schule. In den multifaktoriellen Zusatzauswertungen®® zeigt

26 Zeyen et al. Analyse von Zugangsbarrieren zu Unterstltzungsangeboten fir betreuende Angehdrige (G06). 2020.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteil1

27 Kaspar et al. Unterstlitzung fur betreuende Angehorige in Einstiegs-, Krisen- und Notfallsituationen (G04). 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteill

2 Kraft et al. Bedurfnisse von Angehdérigen mit psychisch erkrankten suizidalen Personen in ihrem Umfeld (SAT4) 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteill

2% Otto et al. Bedlrfnisse und Bedarf von betreuenden Angehorigen nach Unterstiitzung und Entlastung — eine Bevolkerungsbefragung (G01a) 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteill

30 |jechti et al. Zusatzauswertungen zu GO1a 2020. www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteill
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sich, dass bei den Kindern, die intensiv betreuen, weniger Zeit flir Hobbies und Freunde Ubrigbleibt.
Ob die Betreuung innerhalb oder ausserhalb des Haushalts der Kinder und Jugendlichen stattfindet,
hat keinen Einfluss auf Freizeit und Schule.

Mit zunehmendem Alter nehmen Schwierigkeiten in der Schule zu: 15- bis 16-jahrige Betreuende
haben im Vergleich zu den 9- bis 10-Jahrigen wahrscheinlicher Schwierigkeiten in der Schule. Zu
wenig Freizeit und Schwierigkeiten in der Schule sind entscheidende Belastungsfaktoren flr betreu-
ende Kinder und Jugendliche. Ubernehmen Kinder und Jugendliche medizinische und pflegerische
Hilfeleistungen, erhoht sich das Risiko negativer Auswirkungen auf ihre Schul- und Freizeitaktivitaten
sowie auf ihre Gesundheit (jedoch statistisch nicht signifikant).

Haben die Kinder und Jugendlichen keine Bezugsperson in der Familie, um Winsche und Geflihle
zu besprechen (ca. 9 Prozent), oder haben die betreuten Personen psychische Probleme (ca. 13 Pro-
zent), geben Kinder und Jugendliche 6fter an, dass sie zu wenig Hilfe oder Unterstiitzung erhalten.

Laut den Aussagen der befragten Kinder und Jugendlichen gaben 1,4 Prozent an, nicht genug Unter-
stltzung bei der Betreuung zu erhalten. Dieser Prozentsatz ist tief, er entspricht hochgerechnet auf
die gesamte Schweiz rund 700 Kindern im Alter zwischen 9 bis 15 Jahren. Sie sind besonders gefahr-
det, da kaum ein direkter Zugang zu professioneller Unterstitzung erfolgen kann — ausser vielleicht
bei einem Leistungsabfall in der Schule. Diese Jugendlichen haben Informationsdefizite und wissen
nicht, wo sie Hilfe holen kénnen, weshalb eine professionelle Unterstlitzung oft sehr spat erfolgt.®!
Das zeigen die Ergebnisse der Studie G06.%?

5.4 Fazit und Empfehlungen

Aus verschiedenen Studien geht hervor, dass betreuende Angehdrige sowohl Uber positive als auch
negative Auswirkungen ihrer wahrgenommenen Aufgaben berichten. Zu den positiven Wirkungen
zahlen, Neues dazu gelernt zu haben, ein gestarktes Selbstwertgefiihl zu haben. Rund 56 Prozent der
Angehorigen konnen ihre Betreuungsaufgaben ohne ernstere finanzielle, physische und psychische
Belastungen bewaltigen. Angehorige in dieser Gruppe Ubernehmen sporadisch Betreuungsaufgaben
mit leichter Betreuungsintensitat, dies haufig nicht im eigenen Haushalt und mit einem zeitlichen Auf-
wand von weniger als 10 Stunden pro Woche. Voraussetzung flr eine gut tragbare Belastung ist auch
ein stabiler Gesundheitszustand der betreuten Person.

Nachfolgend wird jedoch auf die negativen Auswirkungen fokussiert.

Die Analysen zeigen, dass ca. 44 Prozent der Angehorigen aufgrund der Betreuungsaufgaben in
mindestens einem Bereich (finanziell, psychisch oder physisch belastet sind. Dazu zahlen auch An-
gehorige, die mit der betreuten Person im gleichen Haushalt leben oder besonders vulnerabel sind:

1 Otto et al. Bedurfnisse und Bedarf von betreuenden Angehérigen nach Unterstiitzung und Entlastung — eine Bevdlkerungsbefragung (GO1a) 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteil1

32 Zeyen et al. Analyse von Zugangsbarrieren zu Unterstltzungsangeboten fur betreuende Angehérige (G06). 2020.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteill
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— Angehdrige Uber 80 Jahren, die mit hoher Intensitat Gber langere Zeit betreuen;

— Angehorige, die Personen mit einer psychischen Erkrankung betreuen;

— Angehorige, deren Belastung nicht direkt mit der Betreuungssituation zusammenhangt (z. B. eige-
ne Gesundheitsprobleme, Migrationsstatus, selber im Kindesalter oder mit kleinen Kindern).

Empfehlung 4

Caring Communities férdern und Angehorige in ihrer Lebenswelt ansprechen

Es ist wichtig, dass betreuende Angehdorige sich selber als solche erkennen und ihre Lage richtig einschatzen,
um flr ihre Situation frihzeitig die passenden Informationen zu erhalten. Eine Mdglichkeit dazu ist die Férde-
rung von Caring Communities, indem Menschen in Alltagssituationen auf das Thema Angehdrigenbetreuung
angesprochen und auf niederschwellige Beratungsangebote hingewiesen werden. Damit kdnnen insbesondere
auch schwer zu erreichende Angehdrige einbezogen werden. Zudem sind die Akteurinnen und Akteure der
Gesundheitsforderung in den verschiedenen Bereichen aufgefordert, die Thematik der Angehorigenbetreuung
in den sogenannten Settingansatz der Gesundheitsforderung zu integrieren. Das betrifft etwa gesundheitsfor-
derliche Schulen, Unternehmen mit betrieblichen Gesundheitsmanagements oder Aktivitaten im Bereich der
stadtischen und kommunalen Alterspolitik.

Auswahl Modelle guter Praxis

— Portrat: Sorgekultur in Gemeinschaften — betreuende Angehoérige im Fokus: Privatwirtschaftliche,
gemeinnltzige und 6ffentliche Institutionen sowie Personen aus dem familiaren Umfeld gehéren zum Unter-
stlitzungssystem, wenn Menschen infolge Krankheit oder Alter auf Hilfe angewiesen sind. Erfahren Sie im
Portrét, wie aus diesen Elementen eine sozialrdumlich orientierte Sorgekultur entstehen kann und wie betreu-
ende Angehorige dadurch entlastet werden.

— Projekt «Sorgende Gemeinschaften»: Das Modell «<Sorgende Gemeinschaften» des Zentrums Schénberg
AG fordert die gelebte Solidaritat, eine ausgewogene Aufgabenteilung und das Zusammenspiel der Akteurin-
nen und Akteure.

— Nachbarschaftshilfe Ziirich: Die 14 Nachbarschaftshilfen der Stadt Zurich fordern die unkomplizierte Hilfe
unter Nachbarinnen und Nachbarn. Die Unterstitzung von betreuungs- und pflegebedirftigen Personen
durch Freiwillige tragt wesentlich zur Entlastung betreuender Angehdoriger bei.

— Massnahmen der stadtischen Alterspolitik in der Stadt Neuenburg: Zur Entwicklung und Umsetzung
der Alterspolitik hat die Stadt Neuenburg 2012 die Funktion der Altersbeauftragten geschaffen. Die politi-
schen Massnahmen fordern die Selbststandigkeit der Seniorinnen und Senioren, was indirekt betreuende
Angehorige entlastet.

— BasiviA — Bassersdorf vernetzt im Alter: Im Auftrag der Gemeinde Bassersdorf erarbeitete ein interdiszi-
plindres Projektteam ein Konzept mit dem Ziel, massgeschneiderte Unterstlitzungsmassnahmen fur betreu-
ende Angehdrige zu entwickeln.

— Café des aidants: Die Stadt Genf bietet einmal monatlich ein Kaffee fiir betreuende Angehorige («Café des
aidants») im Seniorenzentrum Cité Seniors an.

— Café TrotzDem: Das «Café TrotzDemn» in der Stadt St. Gallen ist ein Treffpunkt fir Menschen mit Demenz,
fir deren Angehdrige sowie flr Interessierte. Es bietet einmal monatlich Raum fir Austausch, Geselligkeit
und Information rund um das Thema Demenz.
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Impulse fiir die Praxis

— Forderung des Selbstmanagements von betreuenden Angehorigen: Im Umgang mit den Veranderun-
gen und Herausforderungen der Betreuungsaufgaben sind Selbstmanagement-Kompetenzen sehr wichtig.
Das dazu erarbeitete Portrat «Selbstmanagement-Férderung bei betreuenden Angehdrigen» zeigt auf, wie
betreuende Angehdrige sensibilisiert werden kénnen, bewusster auf ihre Ressourcen und Belastungen zu
achten. Mit diesem Wissen kénnen sie nicht nur selbstbestimmt ihre Ressourcen stéarken, sondern werden
auch dazu befahigt, externe Ressourcen — zum Beispiel einen Entlastungsdienst — gezielter zu nutzen und so
Belastungen abzubauen.

Empfehlung 5

Zugang zu Beratung fiir vulnerable Gruppen sicherstellen

Damit auch vulnerable betreuende Angehdérige friihzeitig Zugang zu Informationen Uber Entlastungsangebote
erhalten, ist es wichtig, dass Beratungsangebote (vgl. Empfehlung 3) fir alle Menschen zuganglich sind (z. B.
barrierefreie Webseiten) und Informationen zielgruppenspezifisch und in leichter Sprache aufbereitet werden.
Es ist zu prifen, ob solche Informationen Uber die Kanéle regionaler Organisationen, Vereine, religioser Gemein-
schaften etc. verbreitet werden kénnen.

Auswahl Modelle guter Praxis

— AltuM - Beratung und Entlastung fiir altere Migrantinnen und Migranten: Das Projekt AltuM des
Hilfswerks der Evangelischen Kirchen der Schweiz HEKS unterstlitzt altere Migrantinnen und Migranten und
deren Angehdrige mit verschiedenen bedurfnisorientierten Dienstleistungen.

— migraweb.ch: Wie werden Migrantinnen und Migranten in ihrer Rolle als betreuende Angehdrige unter-
stlitzt? Die Plattform migraweb.ch des Vereins «\Web for Migrants» bietet Hilfestellung mit Informationen und
Beratung in 18 Sprachen.

— Beratung und Hilfe 147, «Chat mit Gleichaltrigen»: Dieses Angebot von Pro Juventute richtet sich an
Kinder und Jugendliche. Neben der Notrufnummer 147 sowie Chat-, Mail- und SMS-Beratung bietet die
Plattform www.147.ch weitere Informationen, Links und Beratung — so auch den «Chat mit Gleichaltrigen».

— Young Carers Get-Together: \Wenn Geschwister, Eltern oder Grosseltern erkranken, Gbernehmen Kinder
und Jugendliche haufig Betreuungs- oder Pflegeaufgaben, die normalerweise Erwachsene tragen.
Die Careum Hochschule Gesundheit organisiert Austauschangebote fir die Zielgruppe «Young Carers».
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6. Betreuungsphasen mit hohen
Belastungen

Nebst den im vorangehenden Kapitel beschriebenen Risikofaktoren kdnnen im Verlauf der Betreuung
Phasen oder Situationen auftreten, in denen die Belastung besonders hoch ist. Hohe Belastungen
sind insbesondere beim Einstieg in die Betreuungssituation sowie bei Krisen- und in Notfallsituatio-
nen belegt. Dazu kommen ganz spezifische Betreuungssituationen, etwa die Betreuung von Men-
schen mit Demenz oder die Begleitung am Lebensende. Wird die Unterstltzung der betreuenden
Angehorigen als Prozess erkannt, konnen Fachpersonen viel dazu beitragen, dass die wichtigsten
BedUrfnisse der Angehorigen nach Information und Hilfestellungen in Krisen- und Notfallsituationen
erfullt werden.

6.1 Phasen mit hoher Belastung

Als Einstiegsphase wird die erste Zeit bezeichnet, in der Angehorige Betreuungs- und Pflegetéatig-
keiten Ubernehmen. Diese Phase kann unterschiedlich lange dauern: von wenigen Wochen bis zu
einigen Monaten. Die Forschungsgruppe der Studie G042 hat zwei sehr haufige Einstiegsszenarien
identifiziert:

— Einerseits kann der Einstieg in die Angehdrigenbetreuung unvermittelt erfolgen. In dieser Situation
ist fir Angehorige insbesondere belastend, pldtzlich damit konfrontiert zu sein, dass eine ihnen
nahestehende Person unerwartet schwer erkrankt oder verunfallt ist. Dies kann sowohl in bereits
bestehenden Betreuungs- und Pflegesettings geschehen oder den Beginn eines neuen Betreu-
ungsverhéltnisses bedeuten. Der Einstieg ist oft gepréagt von Unbekanntem, von Unsicherheiten,
Verdanderungen sowie von der Suche nach den richtigen Unterstltzungsangeboten, woflir jedoch
die Zeit fehlt.

— Andererseits kann der Einstieg in eine belastende Betreuungssituation schleichend geschehen.
Gerade chronische Erkrankungen oder die Entwicklung von altersbedingten Einschrankungen be-
deuten sehr oft, dass der Einstieg in die Betreuungssituation nach und nach geschieht. Ein solcher
Einstieg kann dazu fihren, dass betreuende Angehorige sich gar nicht bewusstwerden, dass sich
eine Doppelrolle (z.B. Tochter/Sohn und betreuend) entwickelt hat. Dies ware aber die Voraus-
setzung daflr, dass sich betreuende Angehorige informieren, beraten lassen und Entlastung an-
nehmen.

Krisen- und Notfallsituationen: Ausloser, um Hilfe anzunehmen

Mehr als 80 Prozent der befragten Angehdrigen der Studie GO4 haben mindestens eine gesundheit-
liche Krise der unterstitzten Person erlebt, und mehr als 60 Prozent haben selbst eine Krise erfahren.
Als Reaktion auf solche Ausnahmesituationen stellen Angeharige in erster Linie ihre eigenen BedUrf-

3% Kaspar et al. Unterstlitzung fur betreuende Angehorige in Einstiegs-, Krisen- und Notfallsituationen (G04). 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteill
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nisse zurlick. Laut den betreuenden Angehorigen erhielten weniger als 30 Prozent in dieser akuten
Situation die Hilfe, die sie gebraucht hatten, und ein Viertel der Angehorigen war ganz auf sich selbst
gestellt.

Bei knapp 30 Prozent der befragten Angehdrigen fihrte die Krise dazu, dass sie nun wussten, wo sie
in der nachsten Krise Hilfe erhalten. Ein Flnftel gonnte sich als Folge der Krise gezielt Ruhepausen.
Krisen sind also oft ein Ausldéser, damit Angehdrige und die betreuten Personen Hilfe annehmen,
etwa bei der Pflege, im Haushalt sowie bei der Betreuung. Das kann auch nur voriibergehend sein:
Rund ein Viertel der Befragten der Studie GO4 winschten sich Springereinsatze in Notfall- und Kri-
sensituationen. Die zuvor ausgeflihrten Ergebnisse machen verstéandlich, weshalb die betreuenden
Angehorigen in der Bevdlkerungsbefragung (Studie GO1a) als gewlinschte Unterstlitzung an erster
Stelle die «Hilfe im Notfall» genannt haben (vgl. Kapitel 4.3).

6.2 Phasenmodell zur Erfassung des Entlastungsbedarfs

Es ist wichtig, die Betreuung durch Angehorige als Prozess zu betrachten und problematische Pha-
sen zu identifizieren. Im Rahmen des Férderprogramms wurde deshalb ein Phasenmodell entwickelt,
um den Entlastungsbedarf von betreuenden Angehdrigen im zeitlichen Verlauf erfassen zu konnen
(vgl. Abbildung 8). Dieses Modell ist in sechs Phasen aufgeteilt, wobei die einzelnen Phasen auftreten
konnen, aber nicht missen. Auch die Reihenfolge kann variieren. Zudem kann sich jede Phase in ihrer
Ausgestaltung (etwa im Grad der Belastung) und Dauer unterscheiden.

Wie eingangs erwahnt, gibt es verschiedene Szenarien flr den Einstieg in die Betreuungssituation.
Zudem berUlcksichtigt das Modell, dass Krisen dazu flihren kdnnen (aber nicht missen), dass be-
treuende Angehodrige in der Folge externe Unterstltzung suchen. Es gibt verschiedene Faktoren,
die dazu beitragen, dass externe Unterstlitzung beansprucht wird (z. B. wissen Angehdrige, wo sie
Unterstltzung suchen koénnen).

Die Anwendung eines solchen Phasenmodells kann mithelfen:

— betreuende Angehorige in Betreuungs- und Pflegesettings kontinuierlich zu begleiten und die
Situation in regelméassigen Abstanden oder bei Verdnderungen neu zu erfassen;

— hemmende Faktoren abzubauen, damit
externe Hilfe angenommen werden kann;

— Eskalationen im Betreuungs- und Pflegesetting frihzeitig zu reduzieren.
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Abbildung 8: Sechs Phasen der Betreuung
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Quelle: Kaspar et al. 2019 nach Doherty und McCubbin (G04). Grafik: diff. Kommunikation AG

Lesebeispiel: Fiihren betreuende Angehdrige friih ein Selbstassessment durch (Phase 2), klart sich ihre Rolle (Phase 3). Sie kénnen
sich in Zusammenarbeit mit Fachpersonen und der betreuten Person rechtzeitig geeignete Entlastung organisieren (Phase 5).
Ist eine Krise Anlass (Phase 4), um geeignete Entlastung zu suchen, beginnt der Prozess wiederum in der Phase 2.

6.3 Untersttitzungsbedarf in Krisen- und Notfallsituationen

Beide oben genannten Studien beschreiben Krisen- und Notfallsituationen als Schlisselmomente.
Grlnde fur Krisen sind akuter Einbruch im Betreuungs- und Pflegesetting oder ein medizinischer Not-
fall (z.B. Sturz). Im Satellitenprojekt SAT2%* wurde daher untersucht, wie eine bessere Vorbereitung
die Situation entscharfen konnte. Ein wichtiges Instrument, um flir Krisensituationen besser gerlstet
zu sein, ist die sogenannte gesundheitliche Vorausplanung. Sie fokussiert auf die Vorausplanung fir
kiinftige Notfalle und Krisensituationen — insbesondere, wenn die betreute Person nicht mehr urteils-
fahig ist —, aber auch auf die vorausschauende Planung der Betreuung, Pflege und Behandlung.®®

Aus den 20 Interviews des Satellitenprojekts SAT2 geht hervor, dass die gesundheitliche Vorauspla-
nung in der Schweiz kaum bekannt ist. Ein Grund daflr konnte sein, dass das Konzept in der Schweiz
relativ neu ist. Die Interviews zeigen ausserdem, dass die gesundheitliche Vorausplanung sowohl fr
die erkrankten Personen als auch fur ihre Angehérigen ein komplexer und anspruchsvoller Prozess ist.
Alle mUssen bereit sein, unginstige Krankheitsverldufe in Betracht zu ziehen.

Bei den anderen betreuten Patientinnen und Patienten (z.B. Menschen mit Demenz, hochbetagte
Menschen mit Pflegebedurftigkeit) stellte die Forschungsgruppe folgende erschwerende Faktoren
fur die gesundheitliche Vorausplanung fest:

34 Karzig-Roduner et al. Die BedUrfnisse von Angehérigen beim Advance Care Planning (SAT2). 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteil1
3 Bundesamt fiir Gesundheit BAG und palliative ch (2018): Gesundheitliche Vorausplanung mit Schwerpunkt «Advance Care Planning». Nationales Rahmen-
konzept fir die Schweiz. Bern https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitspolitik/koordinierte-versorgun
atientengruppen-und-schnittstellen-koordinierte-versorgung/hochbetagte-multimorbide-menschen-koordinierte-versorgung.html
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— Kulturspezifische Unterschiede zwischen den Patientinnen und Patienten sowie den Fach-
personen oder vice versa;

— Widerstande innerhalb der Familie;

— schwierige Lage der Angehdrigen, die flr Gesprache kaum abkémmlich sind
(z.B. wegen Erwerbstéatigkeit);

— eine zu friihe Auseinandersetzung mit schlechter Prognose.

Fehlende Klarung des Patientenwillens

Aus den Ergebnissen der Studie SAT2 geht auch hervor, dass Patientenverfiigungen nicht zum Be-
handlungsstandard gehoren. Daraus entstehen in der Praxis Unsicherheiten — sowohl auf Seiten der
betreuenden Angehdorigen als auch bei den Fachpersonen. Etwa, wenn nicht festgelegt wird, wer die
vertretungsberechtigte Person ist, und was Patientinnen und Patienten wiinschen. Betreuende An-
gehorige Ubernehmen die Vertretungsfunktion als selbstverstandliche Aufgabe, gleichzeitig werden
sie beim Verfassen einer Patientenverfligung oft kaum einbezogen. Dies fihrt bei den Angehorigen
zu einem Informationsdefizit. Oft nehmen sie auch an, dass die Patientenverfligung alles regle, ob-
wohl sie meistens gar keine Kenntnis davon haben, was drinsteht. Notfallsituationen sind meist kaum
vorbesprochen. Eher vertrauen die Patientinnen und Patienten sowie die betreuenden Angehdrigen
darauf, dass die Arztinnen und Arzte dann schon wiissten, was zu tun sei.

6.4 Betreuungssituationen mit spezifischen Anforderungen

Im Rahmen verschiedener Satellitenprojekte wurden spezifische Betreuungssituationen und die da-
mit verbundenen Belastungen und BedUrfnisse von betreuenden Angehdérigen untersucht.

Bediirfnisse von Angehorigen, die einen demenzkranken Menschen betreuen

In der Schweiz leben schatzungsweise 1565000 Personen mit einer Demenzerkrankung.®® Aus die-
sem Grund forderte das BAG von allen Forschungsgruppen des vorliegenden Forderprogrammms, die
Anliegen von Angehdrigen von Menschen mit einer Demenzerkrankung speziell zu bertcksichtigen.
Eine anschliessende spezifische Auswertung der Ergebnisse fiir diese Angehdrigen (Studie SAT3)%7
zeigte, dass die betreuenden Angehorigen in diesen Féallen meist alter sind, wahrscheinlicher eigene
Gesundheitsprobleme haben und mit hoher Intensitdt und einem hohen zeitlichen Aufwand betreu-
en. Die demenzbedingten Personlichkeitsveranderungen und Kommunikationsschwierigkeiten der
betreuten Personen sorgen zudem oft fir eine psychische Belastung. Diese Faktoren flihren dazu,
dass die Angehorigen oft erst sehr spat Entlastung in Anspruch nehmen. Zudem kann bei hoher zeit-
licher Belastung ein Risiko fir soziale Isolation bestehen.

Aufgrund des Krankheitsverlaufs ist flr diese betreuenden Angehorigen besonders wichtig, dass sie
Entlastung von der kontinuierlichen Betreuung und Uberwachung erhalten — doch diese Aufgaben
sind in den Finanzierungssystemen schlecht abgedeckt. Aufgrund des «Angebundenseins» dieser
Angehdrigen, ware es wichtig, dass die Fachpersonen aktiv und friihzeitig auf die Betroffenen zuge-
hen kénnten, was als zugehende Beratung bezeichnet wird.

3 https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/zahlen-und-statistiken/zahlen-fakten-demenz.html
37 Kraft et al. Betreuende Angehdrige von Menschen mit Demenz (SAT3). 2019. www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteill
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Bediirfnisse von Angehorigen, die einen Menschen am Lebensende betreuen

In der Schweiz sterben jahrlich circa 67000 Menschen.®® Die Studie SAT5%® hatte den Auftrag, die
Phase des Sterbens (und die Zeit unmittelbar danach) aus Sicht der betreuenden Angehdrigen und
der Fachpersonen zu untersuchen, da es sich flr die Angehorigen und die sterbende Person um eine
sehr bedeutsame Lebensphase handelt.

Wahrend der Sterbephase winschen sich die betreuenden Angehorigen optimale medizinische und
pflegerische Betreuung flir die sterbende Person. Die Angehdrigen sind sowohl zu Hause als auch
in einer Pflegeinstitution darauf bedacht, dass das Leiden moglichst vermindert wird und dass eine
maoglichst friedliche Grundatmosphéare ohne Druck der Alltagsroutine (z. B. Spitex um 07.30 Uhr oder
Frihstick um 07.00 Uhr im Spital) zu erreichen. Wichtig ist den betreuenden Angehorigen, zeitlich
und physisch «Raum» zu schaffen, um einander nahe sein zu kénnen, aber durchaus auch noch den
Alltag im Hier und Jetzt zu teilen. Ausserhalb von Palliative-Care-Settings kann diesem Wunsch nicht
immer nachgekommen werden. In solchen Situationen kompensieren betreuende Angehdrige unter
Umstanden einen Kompetenz- oder Personalmangel. Sie Gbernehmen anstelle der Fachpersonen
Pflegeleistungen und kommen dadurch selbst nicht zur Ruhe.

Betreuende Angehorige haben auch ein Bedlrfnis nach vollstandiger und klarer Information durch
die Fachpersonen: allgemein Uber das Sterben und dessen Verlauf, sowie zum Umstand, dass das
Sterben der betreuten Person nun unmittelbar bevorsteht. Geméss der Forschungsgruppe der Studie
SATbH fehlt es am Lebensende vor allem an Zeit: Zeit fir die Phase des schrittweisen Abschiedsneh-
mens (wenn der Krankheitsverlauf dies zuldsst), Zeit fir die Organisation und Orientierung unmittel-
bar nach dem Todesfall, Zeit flr die Trauer und den schrittweisen Aufbau einer neuen Lebensrealitat,
was Monate, ja Jahre dauern kann.

Bediirfnisse von Angehorigen, die einen Menschen nach einem Suizidversuch betreuen

In der Schweiz begehen jahrlich gut 10000 Personen einen Suizidversuch. Weiter ist bekannt, dass
psychisch kranke Personen nach einem Klinikaustritt besonders suizidgefédhrdet sind. Die Studie
SAT4 vertiefte die Aspekte, die flr den Einbezug von betreuenden Angehérigen bei der Suizidpréa-
vention bei Klinikaustritten relevant sind. Aus insgesamt 38 Gesprachen mit Angehérigen und Fach-
personen geht hervor, dass Angehdrige bzw. Vertrauenspersonen von suizidalen Menschen folgende
Bedurfnisse haben:

— Information rund um die suizidale Person (Gesundheitszustand, Auswirkungen der Krankheit auf
das Umfeld, Behandlungskonzept und -dauer, Perspektiven);

— mehr Gesprachszeit mit Fachpersonen;

— proaktive Kontaktaufnahme und Unterstltzung;

— Anerkennung und Wertschatzung;

— frihzeitige Planung und Voranklindigungen von Entlassungen und eine gemeinsam vereinbarte
Vorgehensweise bei Krisen- und Notfallsituationen.

% https://www.bfs.admin.ch/bfs/de/home/statistiken/gesundheit/gesundheitszustand/sterblichkeit-todesursachen.html
39 Zambrano et al. Die Bedurfnisse von betreuenden Angehérigen in der End-of-Life-Phase der Betreuung: die letzten Tage des Lebens (SAT5). 2020.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteill
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Sowohl betreuende Angehdrige als auch Fachpersonen sind davon Uberzeugt, dass die Zusammen-
arbeit mit den Angehdrigen wahrend des gesamten Aufenthalts der Patientin oder des Patienten in
der Klinik partnerschaftlich sein soll. Das kann im Berufsalltag respektive in der klinischen Praxis sehr
anspruchsvoll sein, weil in den Organisationen eine partnerschaftliche Zusamsmmenarbeit mit den An-
gehorigen nicht verankert ist, weil Konflikte mit Angehdrigen Teil der gesundheitlichen Problematik
sein kdnnen, oder weil der Datenschutz und die Schweigepflicht der Fachpersonen in der Angehdri-
genarbeit stets gesichert sein muss. Die Ergebnisse liegen als Impulse flr die Psychiatrie vor. Diese
konnen von Fachpersonen, Kliniken und Praxen genutzt werden.

Bediirfnisse von Angehorigen, die einen Menschen mit Riickenmarkverletzung betreuen
Die Ergebnisse der Studie SAT14° veranschaulichen stellvertretend eine Situation von betreuenden
Angehdrigen, welche im Erwerbsalter in hohem Masse Betreuung und Pflege zu Hause Uberneh-
men. Menschen mit Rlickenmarksverletzungen sind in der Schweiz eine gut untersuchte Personen-
gruppe, wie die Swiss Spinal Cord Injury Study*' (SwissSClI) zeigt. An dieser Studie beteiligten sich
auch Angehorige — mehrheitlich Frauen —, die aus der Adresssammlung der SwissSCI-Studie rek-
rutiert wurden. Sie lebten zum Zeitpunkt der Befragung mit einer rickenmarkverletzten Person im
gleichen Haushalt. Diese betreuenden Angehdrigen sind oft im Erwerbsalter und Ubernehmen im
Bereich der Pflege mit der Zeit vielféltige und komplexe Aufgaben.

Die Ergebnisse zeigen, dass diese Angehodrigen von den Fachleuten sehr friih zur Betreuung und
Pflege angeleitet werden, ohne dass sie daflr eine formale Anerkennung erhalten. Um den Austritt
nach Hause sicherstellen zu kénnen, sind Abldufe zwischen betreuender und unterstiitzter Person
nach kurzer Zeit erprobt und eingespielt. Dabei steht die Fachkunde und Zuverlassigkeit der Angehd-
rigen im Einzelfall jener durch die Spitex in nichts nach. Dies macht es aber auch schwierig, die An-
gehorigen institutionell zu entlasten, da dies aus Sicht der Angehdrigen und der betreuten Person mit
Abstrichen bei der Qualitdt einhergehen wiirde. Zudem sind diese Angehdrigen oft nicht besonders
belastet: Ihre eigene Gesundheit und Lebensqualitdt schatzen die meisten Angehdorigen als hoch ein.
Zudem betrachten sie ihre Aufgaben oft als lohnenswert, auch wenn damit Llcken beim Einkommen
und der Altersvorsorge verbunden sind.

6.5 Fazit und Empfehlungen

Einstiegs-, Krisen- und Notfallsituationen kénnen fir betreuende Angehdrige mit hohen Belastungen
verbunden sein. Um solche Situationen erkennen zu kdnnen, ist es wichtig, die Betreuung als einen
Prozess zu betrachten und die problematischen Situationen, die hdufig vorkommen, schrittweise zu
beleuchten. In der Praxis sind haufig Krisen- und Notfallsituationen ein Anlass, das Betreuungs- und
Pflegesetting zu Hause zu Uberdenken und fir alle Beteiligten zu verbessern. Krisen kénnen sowohl
bei den Angehdrigen als auch bei den betreuten Personen auftreten. Die hohen Belastungen werden
oft erst im Anschluss an eine Krise/Notfall erkannt.

40 Gemperli et al. Die Situation betreuender Angehdériger von Personen mit Riickenmarksverletzung (SAT1). 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteill
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Empfehlung 6

Arbeitsinstrumente zur Erfassung des Entlastungsbedarfs und Informationen
an die Besonderheiten spezifischer Betreuungssituationen anpassen

Wie die Forschungsergebnisse zeigen, gibt es spezifische Situationen, die besondere Anforderungen an die
Angehorigenbetreuung stellen. Dies betrifft insbesondere die Betreuung von Menschen am Lebensende, die
Betreuung von Menschen mit Demenz oder die Betreuung von Menschen nach einem Suizidversuch. Es sollte
sichergestellt sein, dass die Arbeitsinstrumente (vgl. Empfehlung 2) den Entlastungsbedarf spezifisch erfassen
und den betreuenden Angehdorigen die relevanten Informationen fir diese besonderen Betreuungssituationen
zur Verfligung stehen

Auswahl Modelle guter Praxis

— Zugehende Beratung Demenz: Alzheimer Zirich hat 2016 das Pilotprojekt «Zugehende Beratung Demenz»
lanciert. Zielgruppe sind Menschen mit Demenz sowie deren Angehdrige. Die personliche Beratung findet
bei den Betroffenen zu Hause statt.

— Netzwerk Angehorigenarbeit Psychiatrie — Beratungsangebote fiir Angehoérige: Angehdrige von
Menschen mit einer psychischen Erkrankung sind oft verunsichert und haben dringende Fragen. Der Verein
«Netzwerk Angehorigenarbeit Psychiatrie» fordert die Etablierung niederschwelliger Beratungsangebote.
Beratungsangebot

— vask.ch - Informationsportal fiir Angehoérige psychisch Erkrankter: Die \Website des Dachverbands
VASK richtet sich an Angehdrige psychisch Erkrankter. Angehorige, Betroffene und Interessierte finden online
vielfaltige Informationen wie zum Beispiel praktische Bewaltigungshilfen.

Empfehlung 7

Untersttiitzung in Notfallen verbessern und gesundheitliche Vorausplanung besser
im Gesundheitswesen verankern

Angehorige brauchen einerseits sofortige Hilfe in Notfallen bei der betreuten Person (z. B. Atemnot) und sollten
andererseits auf zuklinftige Notfallsituationen vorbereitet werden. Im Rahmen der gesundheitlichen Voraus-
planung kénnen sie lernen damit umzugehen und Massnahmen (Notfallpldne) vorausschauend besprechen und
angehen. Auch die Ansprechpersonen sollten anhand solcher Plane festgelegt werden und allen Beteiligten
bekannt sein. Die vorausschauende Planung betrifft auch das Betreuungssystem: Es sollten vorausschauend
Massnahmen besprochen und festgelegt werden, falls die/der betreuende Angehdrige plotzlich erkrankt oder
aus anderen Grlinden ausfallt.

Auswahl Modelle guter Praxis

— Advance Care Planning — Réseau Santé Région Lausanne: Menschen mit chronischen und/oder degene-
rativen Krankheiten sowie ihren Angehdérigen wird ein von einer geschulten Fachperson moderierter Diskus-
sionsprozess angeboten. Mit diesem Advance Care Planning lassen sich Entscheidungen, die aufgrund des
Krankheitsverlaufs bei Urteilsunfahigkeit zu treffen sind.
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Empfehlung 8

Zugang zu Palliative Care verbessern

Die Mehrheit der Sterbenden in der Schweiz durchlebt eine mehr oder weniger lange Krankheitsphase. Aller-
dings steht fir die Sterbephase langst nicht immer eine vergleichbar kontinuierliche professionelle Begleitung
bereit. Die palliative Begleitung ist zwar im Grundsatz vorhanden, jedoch sehr fragmentiert und nicht fir alle
Patientinnen und Patienten und deren Angehorige zuganglich. Es gilt deshalb den Zugang zu Angeboten der
Palliative Care zu verbessern.

Auswahl Modelle guter Praxis

— PalliaCare: Fachapplikation fiir vernetzte Betreuung: Diverse Leistungserbringer behandeln und betreuen
Patientinnen und Patienten in palliativen Situationen: z. B. die Spital-/Hauséarzteschaft, die Spitex, Seelsorgen-
de, Angehorige und Freiwillige. Der Verein «palliative so» férdert mit der kollaborativen App «PalliaCare» die
interprofessionelle Zusammenarbeit der Gesundheitsfachpersonen bei der Betreuung von Patientinnen und
Patienten in palliativen Situationen.
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7. Betreuende Angehorige und Fach-
personen: Formen der Zusammenarbeit

Betreuende Angehorige sind ein entscheidender Teil in der Versorgung von pflegebedtrftigen Per-
sonen — umgekehrt sind Fachpersonen der Gesundheit und sozialen Arbeit wichtige Ansprechper-
sonen flr die betreuenden Angehdrigen. Wichtig ist dabei, dass die Fachleute die Expertise der An-
gehdrigen erkennen, dass sie die Angehdrigen in ihren Ressourcen starken, damit sie die Betreuung
bewaltigen kdnnen, und dass sie mit ihnen im Hinblick auf eine individuell angepasste Versorgung
zusammenarbeiten. Dabei sollen betreuende Angehdrige diejenige Unterstltzung erhalten, die auf
ihre jeweilige Rolle und die aktuelle Betreuungsphase angepasst ist. Allerdings werden diese Mdg-
lichkeiten der Zusammenarbeit zurzeit noch zu wenig genutzt.

7.1 Betreuende Angehoérige und Fachpersonen - unterschiedliche Perspektiven

Eines der wichtigsten Bedurfnisse von betreuenden Angehdrigen zur Entlastung ist das Gesprach
mit Fachpersonen (vgl. Kapitel 4.3). Die Studie G08*? hatte den Auftrag, die Kompetenzen der Fach-
personen im Umgang mit den Angehdrigen zu untersuchen. Diese Ergebnisse werden nachfolgend
dargestellt.

Perspektive der betreuenden Angehdrigen: Bedarf nach einer Vertrauensperson,

aber ...

Die in der Studie GO8 befragten Angehorigen stellen fest, dass in vielen Situationen nicht klar ist,
welche Fachperson flr sie zustandig ist. Haufig erhalten sie keine Antworten auf Fragen, weil sich
niemand fUr sie verantwortlich fihlt. Je nach Situation kann es eine éarztliche Fachperson oder eine
Pflegefachperson sein (vgl. Tabelle 7). In komplexen Situationen sind oft sehr viele Fachpersonen
involviert. Viele betreuende Angehorige wiinschen sich eine partnerschaftliche und kontinuierliche
Begleitung durch eine Fachperson ihres Vertrauens.

Perspektive der Fachpersonen: Betreuende Angehorige sind wichtig, aber ...

Laut der Studie G08 erachtet die Mehrheit der Fachpersonen die Arbeit mit Angehorigen als wichtig.
Allerdings ist klar erkennbar, dass diese prinzipielle Zustimmung nicht zwingend dazu fihrt, dass eine
angehorigenfreundliche Versorgung in der Praxis auch tatsachlich umgesetzt wird. Betreuende An-
gehorige sind sehr selten Teil eines interprofessionellen Versorgungsteams. Gemass der Studie GOS8
sind Fachpersonen oftmals der Ansicht, dass der Einbezug zu einer Uberforderung der Angehérigen
fUhre. Drei Pramissen limitieren aus Sicht der Fachpersonen den Einbezug der Angehdrigen:

“2 Brligger et al. Kompetente Kooperation von Fachpersonen im Gesundheits- und Sozialwesen mit betreuenden Angehérigen (G08). 2020.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteil1
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«Ich kann nicht» weil die Zeit fur das Gesprach fehlt; weil der Auftrag nur Versorgung,
Behandlung oder Therapie umfasst; weil die daflir notwendige Zeit nicht
abgerechnet werden kann.

«lch darf nicht» aufgrund des Datenschutzes, des Schutzes der Personlichkeitsrechte
und des Berufsgeheimnisses.
«lch soll nicht» weil die Ubertragung von Aufgaben an Angehérige Risiken betreffend

Patientensicherheit und Versorgungsqualitat schafft.

In Hinblick auf eine klar definierte Vertrauensperson kdénnen die in Tabelle 7 aufgefiihrten Leitfragen
klaren helfen, wer die Hauptverantwortung Ubernehmen soll. Diese Klarung setzt allerdings eine
Struktur und Kultur der interprofessionellen Zusammenarbeit voraus.

Tabelle 8: Leitfragen fiir Fachpersonen zur Klarung der Vertrauensperson in Anlehnung
an die Studie G08

: : Fragen zur Fach- Fragen der persoénlichen
Fragen zur Situation :
kompetenz/Rolle Beziehung
— Wer ist alles involviert, und — Welche Fachperson verfligt — Was wiinschen sich die be-
wie haben sich die Akteure Uber die notwendige Aus- treuenden Angehdorigen?
untereinander organisiert? bildung und Erfahrung?
— Zu wem haben sie Ver-
— Um welches Krankheitsbild — Wer ist seitens der Institu- trauen?
geht es, und wie komplex tion oder des Versorgungs- ; '
ist die Betreuungssituation? systems dafir designiert, - Wer hat die SIS B.e2|e-
wie ist die Struktur und hung, wer arbeitet wie eng
— Welche Probleme und . Hisrereaiie der mvelviEmem mit der Familie zusammen?
Fragestellungen stehen im Akteurinnen und Akteure

— Wen wahlen die betreuen-
den Angehorigen aus?

Vordergrund?
- (z.B. wer hat die Fall-
fihrung)?

Quelle: sottas formative works (G08), 2020
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7.2 Modelle fiir die Zusammenarbeit zwischen betreuenden Angehorigen und
Fachpersonen

Die Forschungsgruppe der Studie GO8 konnte aus ihren Untersuchungen vier Modelle herausarbei-
ten, die zeigen, wie die Zusammenarbeit von betreuenden Angehdrigen und Fachpersonen ausge-
staltet werden kann. Die zwei wichtigsten Modelle flr eine kooperative Zusammenarbeit zwischen
Angehdrigen und Fachpersonen werden nachfolgend kurz vorgestellt und eingeordnet.

Angehorige als Drehscheibe des Betreuungs- und Pflegesettings (Modell A)

Hausarztmedizin

: Psychologie/
PSyChiatrie

Quelle: sottas formative works (G08), 2020

Modell A ist die haufigste Form. Hier Gbernehmen die betreuenden Angehorigen die Koordination
und sind Bindeglied zwischen den verschiedenen involvierten Fachpersonen. Der Informationsaus-
tausch erfolgt mehrheitlich Gber und durch die Angehdérigen, die Zusammenarbeit und die Kommuni-
kation zwischen den verschiedenen Fachpersonen sind limitiert und beschranken sich auf bestimmte
Akteurinnen und Akteure (z.B. Spitex und Hausarztmedizin).

Die Forschenden der Studie G07*% haben festgestellt, dass betreuende Angehorige sehr oft als
Hauptakteurinnen oder -akteure der Koordination funktionieren. Denn eine gute Koordination ist ent-
scheidend, damit die Angehorigen den Alltag gut bewaltigen konnen. Das gilt insbesondere fir kom-
plexere Betreuungs- und Pflegesituationen.

Die Herausforderung im Modell A* besteht darin, dass die betreuenden Angehdrigen viel Zeit und
Energie flr Koordinations- und Organisationsaufgaben aufwenden missen. Angehorige empfinden
Koordinations- und Organisationsaufgaben vor allem dann als grosse Belastung, wenn:

— das Zeitbudget knapp ist;
— emotionale Belastungen zu Blockaden flhren, bzw. die Maglichkeiten beschrankt sind;
— Angehdrige sich von Fachpersonen nicht anerkannt fthlen.

“3 Brigger et al. Koordination von Betreuung und Pflege aus Sicht der betreuenden Angehdrigen (G07). 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteil1

4 Brugger et al. Kompetente Kooperation von Fachpersonen im Gesundheits- und Sozialwesen mit betreuenden Angehdrigen (G08). 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteil
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Interprofessionalitat mit Angehérigen (Modell D)

Spez. Medizin

AN oziale Arbe

Quelle: sottas formative works (G08), 2020

Modell D ist in der Praxis kaum zu finden. Hier sind die betreuenden Angehdorigen integraler Teil des
interprofessionellen Teams und als gleichberechtigte Partnerinnen und Partner bei allen Besprechun-
gen und Entscheidungen dabei. Dieses Modell ist zielfiihrend, wo Angehdrige in der Betreuung und
Pflege sehr engagiert sind und sich ins professionelle Team einbringen kdnnen (z.B. am Lebensen-
de).

Viele Angehdrige, welche sich in der Planung, Koordination und teilweise auch in der Behandlung
sehr engagieren, wlnschten sich, starker ins interprofessionelle Team eingebunden zu sein. Damit
kann die von den betreuenden Angehorigen vielfach gewinschte, stabile und langerfristige Beglei-
tung gefordert werden, und gleichzeitig lassen sich deren Kompetenzen fir den Genesungsprozess
bzw. in einer Palliative-Care-Situation nutzen.

Ressourcenansatz im Modell D férdern

Das beschriebene Modell D ermdéglicht es, die Ressourcen von betreuenden Angehdrigen und der
betreuten Person in komplexen Situationen zu starken. Ein Beispiel dafir ist die Entwicklung der Ge-
sundheitskompetenz: Betreuende Angehdérige kdnnen anhand ihrer Sprachkompetenzen, ihrer Fahig-
keiten im Umgang mit sozialen Medien und ihres Selbstverstandnisses im Umgang mit Fachperso-
nen sich in kurzer Zeit viel Wissen aneignen und damit ihre Betreuungsaufgaben besser bewaltigen.
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7.3 Fazit und Empfehlungen

Fachpersonen konnen Angehdrige bei ihrer Betreuungsaufgabe unterstlitzen, indem sie die Exper-
tise der Angehorigen erkennen, die Angehdrigen in ihren Ressourcen starken, und mit ihnen im
Hinblick auf eine individuell angepasste Versorgung zusammenarbeiten. Allerdings wird in der Praxis
eine kooperative Zusammenarbeit noch wenig praktiziert.

Empfehlung 9

Thema «Betreuende Angehdrige» in der Aus- und Weiterbildung aufnehmen

In den Aus- und Weiterbildungen sollten die Fachpersonen auf die verschiedenen Formen der Zusammenarbeit
mit betreuenden Angehdorigen vorbereitet werden. Dabei sind die Bedurfnisse und die Leistungen der betreuen-
den Angehorigen zu thematisieren, insbesondere auch Leistungen der Koordination.

Auswahl Modelle guter Praxis

— Portrat: Zusammenarbeit mit betreuenden Angehérigen — Aus- und Weiterbildungsangebote fiir
Fachpersonen aus der Pflege und der Sozialen Arbeit: Betreuende Angehorige haben haufig mit Fach-
personen aus dem Gesundheits- und Sozialbereich zu tun. Das Handeln dieser Fachpersonen kann entschei-
dend dazu beitragen, betreuende Angehorige in ihrer Rolle und in ihrem Engagement zu unterstttzen. Das
Portrét zeigt auf, wie Bildungsinstitutionen Fachleute aus den Bereichen Pflege und Soziale Arbeit fir diese
Aufgabe aus- und weiterbilden.

— Spital Emmental - Angehorigenfreundliche Intensivstation: Das Spital Emmental verfligt am Standort
Burgdorf Uber die erste als «angehdrigenfreundlich» zertifizierte Intensivstation der Schweiz. Die Intensivsta-
tion pflegt einen bewussten und strukturierten Umgang mit den Angehdrigen.
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Empfehlung 10

Zusammenarbeit zwischen Fachpersonen und betreuenden Angehorigen etablieren

Organisationen der Leistungserbringenden und Fachverbande sind aufgefordert, Leitfaden o. &. zur Zusam-
menarbeit mit den betreuenden Angehorigen zu entwickeln und in der Praxis zu implementieren. Auch bei

den Instrumenten des Case Managements, in Qualitatszirkeln und Supervisionen sollte die Angehdrigenarbeit
regelmassig reflektiert werden. Dies umfasst insbesondere auch die Leistungen der Koordination, die viele
betreuende Angehdorige erbringen und die nicht nur den Gesundheitsbereich im engeren Sinne betreffen. Insbe-
sondere in der ambulanten Gesundheitsversorgung ist flr die Alltagsbewaltigung die Koordination des Betreu-
ungs- und Pflegesettings durch Angehérige entscheidend.

Impulse fiir die Praxis

— Zusammenarbeit mit betreuenden Angehorigen: Impulse fiir Bildungsverantwortliche sowie Fiih-
rungs- und Fachpersonen aus den Bereichen Pflege und Sozialarbeit: Fachpersonen der Pflege und der
Sozialen Arbeit stehen in vielfaltigem Austausch mit Angehdrigen. Sie konnen betreuende Angehorige daher
frihzeitig und bedarfsgerecht unterstiitzen. Dieses Dokument zeigt auf, wie Fachpersonen das Potenzial flr
eine verbesserte Versorgungsqualitat durch eine institutionalisierte Zusammenarbeit mit betreuenden An-
gehdrigen noch starker nutzen konnen.

Empfehlung 11

Kompetenzen von betreuenden Angehorigen formal anerkennen

Im Sinne des «lebenslangen Lernens» sollten Moglichkeiten geprift werden, wie betreuende Angehdrige, die
Uber langere Zeit Aufgaben der Grund- und Behandlungspflege gemass Art. 7 der Krankenpflege-Leistungsver-
ordnung (KLV) Gbernehmen, eine anerkannte Qualifikation erwerben konnten und damit auch die Voraussetzun-
gen fir eine finanzielle Abgeltung geschaffen wirden.

Auswahl Modelle guter Praxis

— Anstellung betreuender Angehoriger: Die Spitex Region Koniz stellt Verwandte fir die Pflege von Fami-
lienangehdrigen ein. Interessierte missen im Erwerbsalter sein, den SRK-Pflegekurs besucht und eine ver-
wandtschaftliche Beziehung zur pflegebedlrftigen Person haben.
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8. Arbeitswelt: Erwerbstatigkeit und
Betreuung vereinbaren

Die Erwerbstatigkeit aufrechtzuerhalten, ist eine der wichtigsten und wirksamsten Massnahmen zum
Schutz der Gesundheit von betreuenden Angehorigen. Die Erwerbstéatigkeit stellt sicher, dass Ange-
horige sozial integriert bleiben und nicht in finanzielle Schwierigkeiten geraten. Hier sind nicht nur die
Angehorigen und die zur Vereinbarkeit notwendigen Betreuungsstrukturen gefordert, sondern auch
die Unternehmen. Sie tragen mit maéglichst flexiblen und gleichzeitig verlasslichen Lésungen zur bes-
seren Vereinbarkeit von Erwerbstéatigkeit und Angehorigenbetreuung bei.

8.1 Bedingungen am Arbeitsplatz

Die Erwerbstatigkeit spielt fur die grosse Mehrheit der betreuenden Angehorigen im Erwerbsalter
eine zentrale Rolle — sowohl fir ihre finanzielle Lage wie auch fir die soziale Integration. Aus meh-
reren Studien des vorliegenden Forderprogramms geht hervor, dass betreuende Angehorige im Er-
werbsalter in der Regel erwerbstatig sind und auch sein wollen. Damit Angehdrige die Betreuung und
Erwerbstéatigkeit miteinander vereinbaren kénnen, sind die Bedingungen am Arbeitsplatz fir sie sehr
relevant. Beispielsweise gaben mehrere Angehdrige im Rahmen der Studie SAT1%% an, dass sie die
Betreuung dank flexiblen Arbeitsmodellen vereinbaren konnten. Bei der Studie G044 gab ein Drittel
der Angehdrigen an, dass sie ihre Erwerbstatigkeit aufgrund der Betreuungsaufgaben reduziert hat-
ten.

In der Studie G124 wurde eine fir die Schweiz reprasentative Anzahl von Betrieben dazu befragt,
welche Massnahmen sie zur Verbesserung der Vereinbarkeit von Erwerbstatigkeit und Angehorigen-
betreuung auf freiwilliger Basis vorsehen. An dieser Studie beteiligten sich 2287 Unternehmen ganz
unterschiedlicher Branchen. Insgesamt hatten 20 Prozent aller Betriebe mit mindestens finf Ange-
stellten in der Schweiz Erfahrungen mit Mitarbeitenden, welche gleichzeitig betreuende Angehorige
waren.

Die Ergebnisse zeigen, dass die befragten Betriebe mehrheitlich bestrebt sind, in konkreten Situatio-
nen kurz- und mittelfristig Losungen fiir die betreuenden Angehdrigen zu finden. Praktisch alle be-
troffenen Unternehmen haben fir die Angehdrigen Massnahmen ergriffen und umgesetzt. Trotzdem
kam es bei einer Minderheit zu Situationen, die flr die Betriebe gemass eigenen Angaben belastend
waren, oder bei denen es zu Krankschreibungen von betroffenen Mitarbeitenden, Anderungen in
der Funktion, Frihpensionierungen oder Kiindigungen durch die betroffenen Mitarbeitenden kam. In
seltenen Fallen mussten die Arbeitgebenden kindigen.

4 Gemperli et al. Die Situation betreuender Angehériger von Personen mit Riickenmarksverletzung (SAT1). 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteill

46 Kaspar et al. Unterstiitzung fur betreuende Angehorige in Einstiegs-, Krisen- und Notfallsituationen (G04). 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteill

47 Rudin et al. Massnahmen fir eine bessere Vereinbarkeit von Erwerbstatigkeit und Angehorigenbetreuung in Unternehmen der Schweiz (G12). 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteill
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Die Ergebnisse der Studie G12 decken sich mehrheitlich mit den Ergebnissen der Regulierungsfol-
genabschatzung (RFA)*® zu betreuungsbedingten Arbeitsabwesenheiten. Diese flr die Schweizer
Unternehmen reprasentative Studie untersuchte Kosten und Nutzen von gesetzlichen Anpassungen
zur Verbesserung der Vereinbarkeit von Erwerbstatigkeit und Angehdrigenbetreuung.

8.2 Spektrum der Massnahmen in Unternehmen

Die Studie G12 unterscheidet bei Unternehmen zwei Kategorien von Massnahmen zur Vereinbarkeit
von Erwerbstatigkeit und Angehorigenbetreuung: einerseits Massnahmen im Bereich der Arbeits-
organisation und andererseits Massnahmen im Bereich der Information und Beratung (vgl. Abbildung
9). Im Bereich der Arbeitsorganisation nannten die Betriebe am haufigsten Absprachen im Team,
gefolgt von flexiblen Arbeitszeiten, Ricksichtnahme auf Winsche bei der Arbeitszeiteinteilung und
bezahlte Kurzabsenzen. Relativ haufige Massnahmen waren auch eine vortibergehende Reduktion
des Arbeitspensums sowie Teilzeitarbeit. Relativ selten sind unbezahlte Kurzabsenzen von bis zu drei
Tagen, Arbeit von zu Hause sowie langere bezahlte oder unbezahlte Arbeitsabwesenheiten.

Unbezahlte Kurzabsenzen sind eher selten, weil die Arbeitgebenden bei Kurzabsenzen haufig den
Lohn fortzahlen (dies zeigte auch die RFA). Arbeit von zu Hause aus ist bei vielen Berufen nicht mog-
lich. Und betreuungsbedingte Arbeitsabwesenheiten von einigen WWochen oder Monaten sind nur bei
einem geringen Teil der Betreuungs- und Pflegesituationen notig.

Im Bereich der Information und Beratung flhren Betriebe als hdufigste Massnahme unternehmens-
interne Gesprache durch. Zudem wird relativ hdufig das Vorgehen diskutiert flr den Fall, dass An-
gehorige kurzfristig den Arbeitsplatz verlassen missen. In deutlich weniger Féallen leistet der Betrieb
Hilfe bei administrativen Aufgaben, vermittelt Beratungsgesprache mit externen Organisationen oder
Ubernimmt Kosten fir eine Betreuung durch Dritte.

Situationen mit Betreuung am Lebensende machen im Verhaltnis zu allen Situationen von Vereinbar-
keit der Erwerbstatigkeit mit der Angehdrigenbetreuung nur einen kleinen Anteil aus. Die Forschen-
den der Studie SAT5 weisen jedoch darauf hin, dass bei einer Betreuung am Lebensende kaum klare
Abmachungen flr eine temporare Dispensierung oder Reduktion des Arbeitsumfangs bestehen. Das
Aushandeln eines bewilligten Urlaubs wahrend der Begleitung eines sterbenden Familienmitgliedes
stellt eine zusatzliche psychische Belastung dar.

“8 Frey et al. Regulierungsfolgenabschétzung zur kurzzeitigen Arbeitsabwesenheit und zum Betreuungsurlaub. 2018. https://www.bag.admin.ch/bag/de/home.
strategie-und-politik/politische-auftraege-und-aktionsplaene/aktionsplan-pflegende-angehoerige/bessere-anerkennung-pflegende-angehoerige.html
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Meist keine tibergeordnete Strategie

Nur rund 8 Prozent der Betriebe verfligen Uber schriftlich festgehaltene Grundsatze zur Vereinbarkeit
von Erwerbstatigkeit und Betreuung von Angehdrigen. Diese Ergebnisse der Studie G12 decken sich
mit Erkenntnissen aus der Literatur, wonach Ubergeordnete Strategien zur Vereinbarkeit in Schweizer
Betrieben nicht weit verbreitet sind. Verbreitet sind sie in Betrieben, in denen der Gleichbehandlung
der Mitarbeitenden ein hoher Stellenwert zugemessen wird. Unternehmen ohne Ubergeordnete Stra-
tegie setzen sich meist erst dann aktiv mit der Thematik auseinander, wenn sie mit konkreten Situa-
tionen konfrontiert sind. Sie wenden dann haufig Massnahmen an, die auch flr die Vereinbarkeit von
Erwerbstatigkeit und Kinderbetreuung bekannt sind.

Abbildung 9: Umgesetzte Massnahmen in Unternehmen
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4% Rudin et al. Massnahmen fir eine bessere Vereinbarkeit von Erwerbstatigkeit und Angehorigenbetreuung in Unternehmen der Schweiz (G12). 2019.
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Nutzen und Herausforderungen fiir die Betriebe

Die Vereinbarkeit von Erwerbstatigkeit und Angehorigenbetreuung ist fir die Betriebe gleichzeitig mit
Nutzen und Herausforderungen verbunden. Den grossten Nutzen sehen die Betriebe gemass der
Studie G12%° bei der Zufriedenheit der Mitarbeitenden und dem Ruf als Arbeitgeber. Ebenfalls sehr
haufig stimmen die befragten Unternehmen den Aussagen zu (oder eher zu), wonach die Férderung
der Vereinbarkeit zur Loyalitat der Mitarbeitenden beitrage und den Erhalt von gutem Personal er-
leichtere (78 Prozent bzw. 76 Prozent Zustimmung). Zudem stimmen die Betriebe dem Argument zu,
dass eine bessere Vereinbarkeit zu weniger Absenzen fliihre und die Leistungsfahigkeit verbessere.

Als besondere Herausforderung nennen die Betriebe ldngere Absenzen von einigen Wochen oder
Monaten bei schweren Krankheiten bei erwachsenen Familienmitgliedern. Diese Konstellation ist
zwar selten, aber die daraus entstehenden Lohnkosten und Arbeitsausfélle stellen besonders fir
kleinere Unternehmen eine grosse Belastung dar. Der Umgang mit der emotionalen Belastung der
betroffenen Mitarbeitenden wird von Vorgesetzten ebenfalls als Herausforderung beurteilt. Teilweise
lassen sich in solchen Fallen keine niederschwelligen Losungen finden, und es kommt zu Krankschrei-
bungen von betroffenen Mitarbeitenden, Anderungen in der Funktion, Frithpensionierungen sowie zu
Kindigungen durch die betroffenen Mitarbeitenden oder seltener durch die Arbeitgebenden.

8.3 Fazit und Empfehlungen

Die Erwerbstéatigkeit aufrechtzuerhalten, ist eine der wichtigsten und wirksamsten Massnahmen zum
Schutz der Gesundheit von betreuenden Angehdrigen. Die Erwerbstéatigkeit stellt sicher, dass Ange-
horige sozial integriert bleiben und nicht in finanzielle Schwierigkeiten geraten. Hier sind nicht nur die
Angehorigen und die zur Vereinbarkeit notwendigen Betreuungsstrukturen gefordert, sondern auch
die Unternehmen. Sie tragen mit moglichst flexiblen und gleichzeitig verlasslichen Lésungen zur bes-
seren Vereinbarkeit von Erwerbstatigkeit und Angehdérigenbetreuung bei.

Empfehlung 12

Know-how in den Unternehmen aufbauen und Modelle guter Praxis verbreiten

Die Forschungsergebnisse zeigen, dass ein grosser Teil der Unternehmen Situationen kennt, bei
denen Losungen fir die Vereinbarkeit von Erwerbstéatigkeit und Betreuung von Angehorigen ge-
funden werden muissen. Es lasst sich auch festhalten, dass sich die Betriebe im konkreten Fall aktiv
bemtihen, Losungen zu finden. Wéhrend ein Teil der Betriebe der Gleichbehandlung von Mitarbei-
tenden eine hohe Bedeutung zumisst, gibt es andere Unternehmen, die im Einzelfall Massnahmen
umsetzen, um die einzelnen betroffenen Angehorigen soweit wie moglich zu unterstitzen. Unter-
nehmen sind aufgefordert, internes Know-how aufzubauen, um fir zuklnftige Falle Gber eine interne
Orientierungshilfe oder Richtlinie zu verfliigen, wie sie betreuende Angehdrige bei der besseren
Vereinbarkeit von Erwerbstatigkeit und Betreuungsaufgben unterstitzen kénnen. Arbeitgebenden-
verbande und weitere Akteurinnen und Akteure kdnnen dabei helfen, indem sie Modelle guter Praxis
aufzeigen und einen Austausch dazu ermdglichen.
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Auswahl Modelle guter Praxis

— Vereinbarkeit von Beruf und Angehérigenbetreuung: Der gemeinntitzige Verein profawo fordert die
Vereinbarkeit von Familie und Beruf. Im Jahr 2012 wurde das Angebot rund um die Kinderbetreuung durch
Beratungs- und Unterstlitzungsangebote in der Angehdrigenbetreuung erganzt.

— «Elder-Care»-Konzept: Die Firma Roche unterstiitzt Mitarbeitende in der Vereinbarkeit von Erwerbstatigkeit
und Angehérigenbetreuung, damit sie beide Herausforderungen meistern kénnen.

— Massnahmenpaket zur Vereinbarkeit von Beruf und Familie: Mit dem Ziel, Mitarbeitende zu unter-
stlitzen, die ihre Angehorigen betreuen, hat das Unternehmen AXA ein vielseitiges Massnahmenpaket zur
besseren Vereinbarkeit von Beruf und Familie geschnrt.

— Beratungsangebot «work & care»: Die Firma Movis AG berat als Partnerin von Unternehmen und Ver-
sicherungen (Kundenunternehmen) Mitarbeitende in personlichen, gesundheitlichen, betrieblichen und
finanziellen Fragen.

— Fachstelle UND - «Pradikat UND»: Die Fachstelle UND ist das Kompetenzzentrum fir die Umsetzung der
Vereinbarkeit von Beruf und Familie/Privatleben. UND unterstitzt und begleitet Unternehmen im Aufbau und
der kontinuierlichen Weiterentwicklung guter Vereinbarkeitslésungen und zeichnet Arbeitgebende aus, die
Massnahmen zur Vereinbarkeit erfolgreich umsetzen.
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9. Tages- und Nachtstrukturen:
Verfluigbarkeit und Inanspruchnahme

Angehorige mit Erwerbstatigkeit und Angehorige im Rentenalter sind darauf angewiesen, dass sie
bei langer andauernden Betreuungs- und Pflegesettings ihre betreuungsbedurftigen Familienmitglie-
der extern betreuen lassen konnen. Geeignete Angebote ermdglichen Erwerbstéatigkeit und Erho-
lungspausen. Daflr sind die Zugénglichkeit, die Niederschwelligkeit und die Passgenauigkeit von
Tages- und Nachtstrukturen von grosser Bedeutung. Entscheidend fir die Nutzung dieser Angebote
sind Offnungszeiten und Qualitat der angebotenen Betreuung. Die aktuell bestehenden Angebote an
Tages- und Nachstrukturen sind aus Sicht der betreuenden Angehorigen zu wenig flexibel und wenig
auf ihre BedUrfnisse ausgerichtet.

9.1 Mehrwert von Tages- und Nachtstrukturen fiir betreuende Angehérige

Tages- und Nachtstrukturen kédnnen eine wichtige Rolle spielen, um betreuende Angehdrige zu ent-
lasten. Diese konnen wahrend der Fremdbetreuung ihren eigenen Verpflichtungen nachgehen und
erhalten regelméassige Ruhepausen. Die Studie G05°° untersuchte die Sichtweisen der Angehorigen
und verglich diese mit den bestehenden Tages- und Nachtstrukturen. WWenn Angehorige eine solche
Dienstleistung auswahlen, dann sind aus ihrer Sicht folgende Kriterien entscheidend:

— Zuganglichkeit und Niederschwelligkeit von Tages- und Nachtstrukturen
— Funktionierende Zusammenarbeit mit dem Personal einer Institution

— Qualitat der Betreuung und Zufriedenheit der hilfsbedtrftigen Person

— Bedingungen fir den Aufenthalt, administrative Hirden und Kosten

Generell Iasst sich feststellen, dass Tages- und Nachtstrukturen zumeist auf langere, respektive wie-
derkehrende Aufenthalte von mindestens einem Tag pro Woche oder mehrmalige Aufenthalte wah-
rend einer Woche ausgerichtet sind. Kurzfristige Nutzungsmaoglichkeiten oder partielle Nutzung (z. B.
Halbtage) sind nicht vorgesehen. Das heisst, in Notfallsituationen sind die Nutzungsmaoglichkeiten
beschrankt.

Starkster Faktor fiir eine Nutzung: Leidensdruck der Angehérigen

Der Leidensdruck der Angeharigen ist Uber alle betrachteten Zielgruppen hinweg der entscheidende
Einflussfaktor fir die Inanspruchnahme einer Tages- oder Nachtstruktur. In der Regel erfolgt diese
zu einem spéaten Zeitpunkt, wenn die Angehdrigen kraftemassig bereits an ihre Grenzen gestossen
sind. Beeinflussende Faktoren sind die starke emotionale Bindung zur betreuten Person sowie die
vorherrschende familiare Sorgekultur mit hoher Anspruchshaltung an die selbststéndig zu leistende
Betreuungsaufgabe.

50 Neukomm et al. Tages- und Nachtstrukturen — Einflussfaktoren der Inanspruchnahme (G05). 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteill
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Gute Auslastungen der verfiigbaren Platze
Die befragten Institutionen, welche Tages- und Nachtstrukturen anbieten, berichten Uber gute bis
sehr gute Auslastungen, wobei es saisonale Schwankungen gibt: Im Sommer (Hauptferienzeit) sei
die Auslastung hoher, wahrend man im Winter eher noch Kapazitdt habe. Gewisse Angebote kennen
eine festgelegte Zeitlimite (z. B. maximal drei Monate Aufenthalt). Wartelisten gibt es aber nach Mag-
lichkeit nicht, man sei bemUht, mdglichst allen einen Platz anzubieten.

Abbildung 10: Wichtigste Einflussfaktoren auf die Inanspruchnahme von Tages- und Nacht-

strukturen

Finanzierung durch Kantone,
Gemeinden, Krankenversiche-
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barkeit, Fahrdienst
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leistungen

— Information, Kommunikation,
Zusammenarbeit Personal

Angebotsbezogene
Einflussfaktoren

Quelle: Econcept, 2020
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Legende: EL = Erganzungsleistungen, SoHi = Sozialhilfe, HE = Hilflosenentschadigung.
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Angebote von Tages- und Nachtstrukturen und ihre Nutzung

Die Forschungsgruppe der Studie G05°'" untersuchte das Spektrum der angebotenen Dienstleistun-
gen von insgesamt 295 Institutionen in der Schweiz. Dabei stellte sie fest, dass sich die Angebote in
der Uberwiegenden Mehrheit jeweils an eine oder zwei Zielgruppen richten: Insgesamt richten sich
171 Angebote an altere Menschen und 118 an Erwachsene zwischen 19 und 65 Jahren, wobei Mehr-
fachnennungen maoglich sind. Weniger haufig vertreten sind Angebote fur Kinder (49 Angebote).
Knapp die Halfte der Institutionen verfligt entweder lGber ein Tagesangebot oder Uber eine kombinier-
te Struktur von Tages- und Nachtangebot. Reine Nachtstrukturen existieren kaum.

Es zeigen sich grosse Unterschiede in der Flexibilitdt und Zuganglichkeit der Tages- und Nachtstruk-
turen sowie in der Verfligbarkeit von Platzen. Zudem lassen sich teils grossere Llicken im Angebot
ausmachen:

— Fur Kinder und Jugendliche besteht insbesondere aus Sicht der befragten betreuenden Eltern ge-
nerell eine Unterversorgung. Der Bedarf an Entlastungsangeboten in Tages- und Nachtstrukturen,
insbesondere an stundenweise und flexibel nutzbaren Angeboten, ist nicht oder nur teilweise ge-
deckt.

— Fur Erwachsene fehlen generell Nachtstrukturen sowie Wochenend- und Kurzangebote im Be-
hindertenbereich. Ebenso existiert eine Unterversorgung an Tagesstrukturen fiir einzelne Gruppen,
z.B. flr junge Erwachsene, Suchtbetroffene und Personen mit Friihdemenz. Angebote flr kranke
Erwachsene sind haufig in Strukturen fir altere Menschen integriert.

— Im Altersbereich ist die Versorgungslage am besten. Bei einem Teil der Angebote braucht es aber
eine bedarfsgerechtere Ausrichtung beziiglich Offnungszeiten, Flexibilitdt der Nutzung, Fahrdiens-
te sowie Gruppengrosse.

9.2 Preise von Tages- und Nachtstrukturen

Fur die Bereitstellung von Tages- und Nachtstrukturen sind die Kantone zustdndig. Wie die Studie
G05% aufzeigt, handhaben die Kantone die Finanzierung von Tages- und Nachtstrukturen unter-
schiedlich. Die Preisspanne flr die Tagesangebote reicht von 40 CHF bis 250 CHF pro Tag, diejenige
der Nachtangebote von rund 100 CHF bis 200 CHF pro Nacht. Dabei héangt der Preis von der erfass-
ten Pflegestufe fir die Person der Institution ab. Allerdings ist zu beachten, dass sich die in diesem
Preis enthaltenen Leistungen unterscheiden. Fahrdienstleistungen werden, wo vorhanden, zuséatzlich
in Rechnung gestellt.

In den befragten Institutionen der Westschweiz gelten eher Pauschalpreise. In der Deutschschweiz
herrscht nebst Grundtaxen eine Abrechnung via Einteilung der Nutzenden nach Pflegestufen (insb.
Bewohner/innen-Einstufungs- und Abrechnungssystem BESA) vor. Angebote in der Westschweiz
sind klar glnstiger als solche in Deutschschweizer Kantonen. Der Kanton zeigt sich bei ersteren
oft als Haupt- oder einziger Trager und Ubernimmt einen grossen Teil der Kosten. In den befragten

5" Neukomm et al. Tages- und Nachtstrukturen — Einflussfaktoren der Inanspruchnahme (G05). 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteil1

52 Neukomm et al. Tages- und Nachtstrukturen — Einflussfaktoren der Inanspruchnahme (G05). 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteill
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Deutschschweizer Institutionen werden als Haupttrdger hingegen insbesondere Einwohner-/Stifter-
gemeinden genannt. Wie sich die Finanzierung von Tages- und Nachtstrukturen in konkreten Betreu-
ungs- und Pflegesituationen auswirkt, untersuchte die Studie GO3 (vgl. Kapitel 10).

9.3 Fazit und Empfehlungen

Erwerbstétige Angehdrige und Angehdrige im Rentenalter sind darauf angewiesen, dass sie bei lan-
ger andauernden Betreuungs- und Pflegeaufgaben ihre betreuungsbedirftigen Familienmitglieder
extern betreuen lassen kdnnen. Geeignete Angebote ermdglichen Erwerbstéatigkeit und Erholungs-
pausen. In Hinblick auf die Weiterentwicklung von Tages- und Nachtstrukturen ist weiterhin auf gros-
sere Flexibilitat (z. B. kurzfristiger Kurzaufenthalt), langere Offnungszeiten (z.B. inkl. Abendessen) und
gute Erreichbarkeit mit einem Fahrdienst zu achten. Anzustreben ist ein guter Mix aus dezentralen,
altersstufengerechten Angeboten, sowie Angebote, welche die Nutzerinnen und Nutzer angemes-
sen fordern. Das gilt insbesondere flr Kinder und Personen mit Frihdemenz. Unabdingbar ist daftr
gut ausgebildetes, interprofessionell arbeitendes Personal, das sowohl die medizinische Versorgung
als auch eine vielféltige Betreuung gewahrleisten kann. Das Schliessen heutiger Angebotsltcken soll
nicht allein auf die Tages- und Nachtstrukturen fokussieren, sondern die Versorgung im ambulanten-
aufsuchenden sowie stationaren Bereich mitberUtcksichtigen.

Empfehlung 13

Koordinierte regionale Versorgungsstrukturen schaffen

Fir komplexere Betreuungs- und Pflegesettings ist es zentral, koordinierte, vernetzte und interpro-
fessionell ausgerichtete Versorgungsstrukturen aufzubauen, die Tages- und Nachtstrukturen mit ei-
nem Angebot flr Notfallsituationen sowie kurzfristige Kurzaufenthalte kombinieren kénnen. Wichtig
sind erwerbskompatible Offnungszeiten sowie eine gute Erreichbarkeit inkl. Fahrdienst. Langfristig
kostensparend sind auch ambulantaufsuchende Angebote. Die Angebote sollten auch dem Um-
stand Rechnung tragen, dass nur knapp die Halfte der Angehorigen Personen betreuen, die lediglich
korperlich beeintrachtigt sind — Mehrfachbeeintrachtigungen sind weit verbreitet. Zudem brauchte es
eine systematischere Kooperation zwischen Anbietenden von Tages- und Nachtstrukturen und Zu-
weisenden (Hausarztpraxen, Spitex, Beratungsstellen), damit die Angebote besser genutzt werden.
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Auswahl Modelle guter Praxis

— Portrat: Mobil trotz Einschrankung - Begleitet unterwegs im privaten und 6ffentlichen Verkehr:
Alter, Krankheit oder Behinderung kdnnen die eigenstandige Mobilitat stark einschranken. Damit Betroffene
trotzdem mobil bleiben, sind sie auf Unterstlitzung und Begleitung angewiesen. Haufig konnen sie dabei auf
das Engagement von Angehdrigen zahlen. Das Portrat thematisiert, welche erganzenden Angebote — sowohl
im privaten wie auch im 6ffentlichen Verkehr — Betroffenen und ihren Angehorigen zur Verfligung stehen.

— Portrat: Nachtliche Betreuung zu Hause: Missen hilfsbedUrftige Personen rund um die Uhr betreut
werden, stellt dies fir die AngehoérigenAngehdrige eine besondere Herausforderung dar. Wer langfristig Tag
und Nacht prasent sein muss, kann sich nicht ausreichend erholen und gefdahrdet so die eigene Gesundheit.
Ambulante Angebote konnen betreuende Angehdrige in diesen Situationen entlasten — durch eine Nachtwa-
che beziehungsweise eine Nachtbereitschaft zu Hause. Das Portrat stellt Praxisbeispiele aus der Schweiz vor.

— Programm «Time out»: Die Spitex Wiggertal hat das Entlastungsangebot «Time-out» aufgebaut. Pflege-
bedirftige Menschen werden einen Nachmittag pro Woche betreut, wodurch den Angehdrigen eine Auszeit
ermoglicht wird.

— Tageszentren PZZ 365/24: Die Tageszentren der Stadt Zirich bieten flur pflege- oder betreuungsbedurftige
Menschen neben der stationaren Betreuung auch Tages-, Nacht- oder Ferienaufenthalte an. Diese Angebote
stehen an 365 Tagen im Jahr rund um die Uhr zur Verfligung.

— Versorgungsregion Allschwil - Binnigen — Schonenbuch: Um die Bevolkerung mit Angeboten rund um
Pflege und Altersbetreuung zu versorgen, haben sich die Gemeinden Allschwil, Binningen und Schénenbuch
im Kanton Basel-Landschaft zur Versorgungsregion ABS zusammengeschlossen.
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10. Finanzielle Tragbarkeit der Kosten
fuir Entlastungsangebote

Die Finanzierung von Entlastungsangeboten ist eine wichtige Thematik, denn sie hat grossen Einfluss
darauf, ob unterstitzungsbedurftige Personen zu Hause betreut werden kénnen oder nicht. Die Ana-
lysen zeigen, dass es weniger die Pflegekosten im engeren Sinn selbst sind, die zu finanziellen Pro-
blemen flhren, sondern Betreuungstarife, die selten einkommensabhangig sind. Ins Gewicht fallen
auch weitere Kostenblocke, die von der Krankenversicherung nicht oder nur teilweise gedeckt sind,
zum Beispiel Transportkosten. Diese Out-of-Pocket-Kosten variieren von Kanton zu Kanton.

10.1 Finanzielle Einflussfaktoren

Haushalte, in denen Angehorige mit behinderten oder pflegebeddurftigen Personen zusammmenleben,
verfligen signifikant haufiger Uber tiefe Einkommen als der Schweizer Durchschnitt (Studie GO3%,
bestatigt in der Studie SAT3% flr betreuende Angehdrige von Rickenmarksverletzen). Oft spielen
dabei wegfallende Erwerbseinkommen eine Rolle. So haben mehr als die Hélfte der betreuenden An-
gehorigen von Menschen mit Rlckenmarksverletzungen ihr Erwerbspensum reduziert. Koommt dazu,
dass auch die gesundheitlich beeintrachtigte Person vielfach Einkommenseinbussen erleidet, die
nicht in allen Fallen vollumfanglich durch Taggelder oder in einer spateren Phase durch UV- oder IV-
Renten kompensiert werden. Im Rentenalter wiederum spielt die Vermogenssituation eine wichtige
Rolle, wie die beiden Studien G04°% und G03 zeigen. Was bleibt nach dem Verzehr des gemeinsamen
Vermogens noch Ubrig fir die Alterssicherung der zurlickbleibenden Person?

Die Studie GO3 untersuchte die finanzielle Tragbarkeit der Kosten fir Unterstitzungs- und Entlas-
tungsangebote. Die Forschungsgruppe hat von 12 realen Fallbeispielen der Betreuung und Pflege die
finanziellen Konsequenzen in Abhangigkeit zum Wohnkanton analysiert. Es handelt sich Gberwiegend
um Situationen, in denen ein hohes Mass an Prasenz und Betreuung sichergestellt werden muss. In
allen Fallbeispielen wurden der Pflege- und Betreuungsbedarf sowie dessen Finanzierung detailliert
dokumentiert.

Tabelle 8 gibt eine Ubersicht (iber die Faktoren, welche die finanzielle Situation eines Haushalts be-
einflussen. Selbstverstandlich spielen die Einkommen und die Vermdgenslage des Haushalts eine
Rolle, ebenso der Umfang, in dem Angehdrige unbezahlte Betreuung Ubernehmen kdénnen. Wichtig
erscheint aber auch, in wieweit die Kosten Uber Sozialleistungen gedeckt werden oder die Tarife sub-
ventioniert sind.

3 Stutz et al. Finanzielle Tragbarkeit der Kosten fir Unterstitzungs- und Entlastungsangebote (G03). 2019
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteil1

54 Gemperli et al. Die Situation betreuender Angehériger von Personen mit Riickenmarksverletzungen (SAT1). 2019.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteill

% Kaspar et al. 2019. Unterstiitzung fir betreuende Angehdrige in Einstiegs-, Krisen- und Notfallsituationen (G04).
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteil1
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Tabelle 8: Ubersicht tiber die finanziellen Einflussfaktoren

Erbrachte Betreuung

und Pflege

Zu bezahlende Leistungen

Unbezahlte Betreuung und
Pflege durch Angehdrige
(Eigenleistung) oder Freiwillige

Ausgaben

Obligatorische Ausgaben*

Einkommenssteuern (Bund, Kanton, Gemeinde)
Krankenkassenpramien (fir den Haushalt)
minus IPV

Krankheits- u. behinderungsbedingte
Out-of-Pocket-Ausgaben
Patientenbeteiligung Spitex (Pflege)
Patientenbeteiligung fur Freiwilligendienste
Out-of-Pocket (OOP) subventionierte Angebote
OOP fir privatwirtschaftliche Leistungen
Kosten flr Assistenz minus Assistenzbeitrag IV
Patientenbeteiligung Tages- u. Nachtstruktur
Kostenbeteiligung Ferienangebote
Kostenbeteiligung Mahlzeitendienst und weitere
Kostenbeteiligung Haushaltshilfe

OOP fur Transport

Selbstbehalt und Franchise OKP

OOP fur Hilfsmittel

Opportunitatskosten Angehorigenpflege

Entgangenes Einkommen aufgrund Pflege/Be-
treuung der Angehdrigen im gleichen Haushalt

Einkommen

Priméareinkommen inkl. private
Transfers

Erwerbseinkinfte inkl. Erwerbs-
ersatz u. Familienzulagen

Einkommen aus Vermogen und
Vermietung

Monetére Transfereinkommen
+ von anderen Haushalten (abzgl.
Transfers an andere Haushalte)

Renten 1. Saule
+ AHV-Rente
+ IV-Rente (inkl. Kinderrente)

+ UV-Rente
+ Renten 2. Séule

Erganzungsleistungen (ohne
krankheits- & behinderungsbe-
dingte Leistungen, KBBL und
Anteil Pramienverbilligung)

Sozialhilfe (ohne KBBL und
Anteil Pramienverbilligung)

+ Hilflosenentschadigung
+ Intensivpflegezuschlag

Weitere kantonale Leistungen
(TI, VD)

* Die Wohnkosten sind in den obligatorischen Ausgaben nicht enthalten. KBBL: Krankheits- und behinderungsbedingte Leistungen.
OOP: Out-of-Pocket-Kosten. OKP: Obligatorische Krankenpflegeversicherung. IPV: individuelle Pramienverbilligung (Kranken-
kasse). Die Vermaogen sind ebenfalls mit berlcksichtigt, weil das Vermogen eine Rolle spielt fir die Anspruchsberechtigung bei
verschiedenen Leistungen sowie fir die Méglichkeiten des Vermogensverzehrs.

Quelle: Buro BASS AG, (G03) 2019

Forderprogramm «Entlastungsangebote
fiir betreuende Angehorige 2017-2020» 72



Entlastungsleistungen sind aus der Perspektive der Haushalte immer dann ein wichtiger Kostenfak-
tor, wenn der Betreuungs- und dadurch auch der Entlastungsbedarf zeitlich gross ist — zum Beispiel,
wenn Dauerprasenz gefordert ist: Dann multipliziert sich der verlangte Tarif zu Summen, welche die
finanziellen Maéglichkeiten der Betroffenen vielfach weit Ubersteigen — es sein denn, eine Sozialver-
sicherung tGbernimmt zumindest einen Teil der Kosten. Das tut teilweise die IV mit dem Assistenzbei-
trag und dem Intensivpflegezuschlag fur Kinder. Auch Hilflosenentschadigungen kénnen helfen, die
finanzielle Last zu tragen. In allen anderen Fallen ist der Betreuungsbedarf jedoch haufig nicht sozial-
versichert (im Gegensatz zur Pflege, die — abgesehen von der Patientenbeteiligung — tber die Kran-
kenkasse abgerechnet werden kann). Und auch die Hilflosenentschadigung deckt nicht unbedingt
den gesamten Betreuungsaufwand. Die Betreuung muss dann oft aus dem eigenen Portemonnaie
(Out-of-Pocket) bezahlt werden. Erst wenn das Vermogen bis auf einen Restbetrag verzehrt ist, wird
die als notwendig erachtete Entlastung Uber die Sozialhilfe oder im Alter Gber Ergdnzungsleistungen
finanziert. Nur wenige Kantone (insbesondere Tessin) kennen grosszigigere Leistungen fur diesen
Fall. Zur Abklarung der notwendigen Leistungen wird in aller Regel nur auf den Gesundheitszustand
der betreuungsbedurftigen Person fokussiert. Die Frage der Vereinbarkeit von Betreuung und Er-
werbstatigkeit der Angehorigen wird dagegen kaum systematisch bericksichtigt.

Grosse kantonale Unterschiede beim frei verfiigbaren Einkommen

Die Hohe der Preise der Entlastungsangebote kdnnen einen wichtigen Unterschied in den Haushalts-
budgets ausmachen. Dies zeigt der Kantonsvergleich in Abbildung 11. Im vorliegenden Fallbeispiel
geht es um einen Mann mit schwerer Beeintrachtigung nach mehreren Hirnschlagen; er wird weit-
gehend von seiner Ehefrau betreut, besucht aber unter der Woche eine Tagesstruktur. Die Abbildung
illustriert, wie die finanziellen Verhaltnisse des Haushalts vom Wohnkanton abhdngen. Die Hohe der
Saulen entspricht dem Gesamteinkommen. Dieses bleibt tberall mehr oder weniger gleich. Davon
werden die obligatorischen Ausgaben fir Steuern und Krankenkasse abgezogen (hellblau). Der grau-
grine Teil sind selbst zu tragende Kosten flr gesundheitsbedingte Leistungen (hier Tagesbetreuung
in einem Pflegeheim und der Transport dorthin und zurtick). Diese sind von Kanton zu Kanton sehr
unterschiedlich. Das dunkelgriin dargestellte verfligbare Einkommen entspricht dem Restbetrag, der
firs Wohnen und Essen Ubrigbleibt. Soweit dieser Betrag das Existenzminimum (je nach Kanton
zwischen 2600 und 3000 CHF) nicht deckt, muss der Haushalt auf eigenes Vermdgen zurlckgreifen.
Das ist im konkreten Fallbeispiel ein Problem, weil das Vermogen weitgehend aus dem selbstbe-
wohnten Einfamilienhaus besteht.

Hatte der Haushalt kein Vermogen, wirde das verfligbare Einkommen in allen Kantonen durch eine
Verbilligung der Krankenkassenpréamie und Erganzungsleistungen (EL) zur IV lber das Existenzmi-
nimum angehoben. Nur im Tessin geht der «aiuto diretto» Uber das Existenzminimum hinaus, weil
er die Leistung betreuender Angehdoriger finanziell anerkennt. Allerdings sind ausser im Tessin die
spezifischen kantonalen Bedarfsleistungen fiir die Angehdrigenbetreuung an die Haushalte finanziell
bescheiden oder nur auf bestimmte Gruppen (z.B. Kinder mit Behinderungen) zugeschnitten. Sie
bilden kein fur alle tragfahiges Auffangnetz.
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Abbildung 11: Monatliches Einkommen und Ausgaben im Fallbeispiel einer Person mit
schwerer Beeintrachtigung

Reale Vermdgenssituation, ohne Vermoégensverzehr
6000 — Haushaltseinkommen total

Obligatorische Ausgaben
5000
[ Out-of-Pocket-Kosten

4000 B Verfligbares Einkommen
3000
2000
1000
VD BE UR Tl GR NE SG

Haushalt

Einkommen in CHF/Monat

o

Quelle: Biro BASS AG (G03) 2019

Lesebeispiel: Der Haushalt hat in VD und GR ein identisches Haushaltseinkommen von 5375 CHF. Davon werden etwa gleich hohe
obligatorische Ausgaben fir Steuern und Krankenkassenpramien abgezogen. Hingegen sind die Kosten fir den Besuch einer Tages-
struktur und den Transport dorthin und zurlck, die der Haushalt Out-of-Pocket, also selber bezahlen muss, sehr unterschiedlich
hoch. Im Endeffekt verbleiben dem Haushalt in VD 3045 CHF zum Wohnen und Leben, in GR nur 149 CHF.

Weitere Kosten belasten Haushalte mit Angehorigenbetreuung

Gemaéss der Studie GO3% sind es nicht die Entlastungsangebote allein, die im konkreten Fall ein finan-
zielles Problem darstellen. Auch Transporte kénnen eine Herausforderung bedeuten. Im Fallbeispiel
bringen freiwillige Rotkreuz-Fahrer den hirnverletzten Mann in die Tagesbetreuung und zurlck. Die
monatlichen Kosten fir den Fahrdienst betragen 650 CHF. In einem anderen Fallbeispiel sind die
Ambulanzkosten ebenfalls ein Problem: Eine psychisch erkrankte Frau musste mehrmals im Jahr
notfallméssig hospitalisiert werden. Eine Fahrt mit dem Krankenwagen kostet 900 CHF, aber die
Krankenkasse Ubernimmt nur die Halfte der Kosten pro Fahrt bis zu einem Maximalbetrag von 500
CHF pro Jahr. Auch Hilfsmittel kdnnen je nach Situation zur finanziellen Belastung werden.

Dagegen zeigen die Simulationen, dass finanzielle Probleme selten durch die Kosten flr die Pflege im
engeren Sinn und medizinische Leistungen entstehen, obwohl die Haushalte auch hier mitzahlen. Fir
arztliche Leistungen steigen die Kosten mit der tiefsten Franchise zusammen mit dem Selbstbehalt
nicht Gber 1000 CHF pro Person und Jahr. Auf Spitexleistungen wird eine zuséatzliche Patientenbe-
teiligung festgelegt. Diese Beteiligung flr Leistungen der Spitex kann maximal 15.35 CHF pro Tag
betragen (Art. 7a KLV). Gilt das Maximum und braucht jemand taglich Pflegeleistungen der Spitex, so
summiert sich diese Patientenbeteiligung im Maximum auf bis zu 5600 CHF pro Jahr.
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Kosteniibernahmen durch Versicherungen als entscheidender finanzieller Faktor

Die Simulationen fir die 12 Fallbeispiele zeigen weiter, dass der unterschiedliche Versicherungs-
status fUr die finanzielle Belastung der Haushalte eine grosse Rolle spielt. So erweist sich als mit-
entscheidend, ob die IV Leistungen inklusive Hilflosenentschadigung und Assistenzbeitrag gewahrt
oder nicht. Auch wirkt sich die generell schlechtere Absicherung bei der AHV im Vergleich zur IV aus.
Die AHV kennt zwar auch Erganzungsleistungen und Hilflosenentschadigungen, letztere sind aber
bei einer Betreuung zu Hause halb so hoch wie jene der IV. Die finanzielle Beteiligung an Hilfsmitteln
ist viel bescheidener, und Wohnungsanpassungen werden nicht mitfinanziert. Nur wer bei Erreichen
des Rentenalters bereits Leistungen der |V bezieht, profitiert von einer Besitzstandswahrung.

Tarife sind selten einkommensabhéngig

Die Tarife fur Entlastungsleistungen sind fir Haushalte mit Angehorigenbetreuung besonders sen-
sibel. Anders als bei der Kinderbetreuung sind die Tarife bei der Betreuung von gesundheitlich be-
eintrachtigten Erwachsenen jedoch nur selten einkommensabhangig. Oft zahlen alle gleich viel, un-
abhangig von ihren finanziellen Verhéltnissen. In den Simulationsrechnungen wurden die Einkommen
fir den gleichen Haushalt verandert. Dies zeigt in praktisch allen Situationen, dass Haushalte ohne
Vermogen und mit prekaren Einkommmen durch Ergdnzungsleistungen oder Sozialhilfe unterstltzt
werden. Dagegen wird der untere Mittelstand (Haushalte mit Einkommen/Vermdégen leicht Uber den
Anspruchsgrenzen) im Verhaéltnis zu den vorhandenen Mitteln am starksten belastet.

Verzicht auf Entlastung auch aus finanziellen Griinden

Stehen Haushalte mit Angehorigenbetreuung finanziell unter Druck, so sparen sie oft bei der Inan-
spruchnahme von Entlastungsangeboten. In den untersuchten Fallbeispielen verzichtet die Mehrheit
auf gewisse Angebote, die Entlastung bringen kénnten. Nur eine Minderheit glaubt, dass ihre Situ-
ation langerfristig tragbar ist. Insbesondere gestehen viele sich keine Erholungspausen von der Be-
treuungssituation zu, weil sie doppelte finanzielle Belastung (z. B. Betreuungs- und Ferienausgaben)
nicht bezahlen konnen.

Lange Prasenzzeiten und die Unmdglichkeit, eine Person alleine zu lassen, schranken im Erwerbs-
alter die Vereinbarkeit von Betreuung und Erwerbstatigkeit stark ein. Aber mit dem Wegfall von Er-
werbseinkommen wird bezahlte Betreuung erst recht nicht mehr finanzierbar. Zudem verlieren oder
reduzieren die betreuenden Angehorigen auch ihre eigene soziale Absicherung und schmalern ihre
Berufschancen in der Zukunft.

10.2 Fazit und Empfehlungen

Die Finanzierung von Entlastungsangeboten hat grossen Einfluss darauf, ob unterstitzungsbedurfti-
ge Personen zu Hause betreut werden kénnen oder nicht. Die Analysen zeigen, dass es weniger die
Pflegekosten im engeren Sinn selbst sind, die zu finanziellen Problemen flhren, sondern die Kosten
fur die externe Betreuung, die selten einkommensabhangig sind. Ins Gewicht fallen auch weitere
Kostenblocke, die nur teilweise Uber Versicherungsleistungen gedeckt sind (Transportkosten und
Patientenbeteiligung fur Pflegeleistungen zu Hause).
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Wie die Ergebnisse zeigen, kdnnen Haushalte mit Angehdrigenbetreuung in finanzielle Schwierig-
keiten geraten, da verschiedene gesundheitsbedingte Kosten in der Summe zu einer hohen finan-
ziellen Belastung flhren. Gleichzeitig wird die Betreuung und Pflege zu Hause von den Kantonen in
der Regel weniger stark finanziell unterstitzt als in einer stationdren Einrichtung. Eine einheitlichere
Finanzierung kdme betreuenden Angehdrigen daher tendenziell zugute. Betreuungsarrangements zu
Hause lassen sich nur Uber langere Zeit aufrechterhalten, wenn eine finanzierbare externe Betreuung
mit hoher Qualitat lokal verflgbar ist.

Empfehlung 14

Angehorige zu finanziellen und rechtlichen Fragen beraten

Betreuende Angehorige bendtigen nicht nur Informationen zu méglichen Entlastungsangeboten (vgl.
Empfehlung 3), sondern auch Beratungsangebote, welche die finanzielle Situation der Haushalte in
den Fokus rlicken. Es ist deshalb zu prifen, welche Beratungsstellen die betreuenden Angehorigen
in rechtlichen und finanziellen Fragen beraten kénnen.

Auswahl Modelle guter Praxis

— Portrat: Finanzielle Absicherung betreuender Angehoériger: Betreuende Angehérige sind
eine unverzichtbare Saule der Schweizer Gesundheitsversorgung. Das freiwillige Engagement der
schatzungsweise 600000 betreuenden Angehorigen im Wert von rund 3,71 Milliarden Franken pro
Jahr entlastet das Budget der 6ffentlichen Hand enorm. Doch wie steht es um das Budget der An-
gehdrigen? Diese Publikation beschaftigt sich mit der Frage, durch welche gesetzlichen Regelun-
gen Bund, Kantone und Gemeinden das Engagement der Angehorigen finanziell wertschatzen.

Empfehlung 15

Tarife fir Betreuungs- und Entlastungsangebote einkommensabhingig festlegen

Um den Zugang zu Betreuungs- und Entlastungsangeboten zu verbessern, sind Kantone und Ge-
meinden aufgefordert zu priifen, wie einkommensabhéngige Tarife flr die externe Betreuung um-
gesetzt werden kénnen.

Auswahl Modelle guter Praxis

— Beitrage an die Pflege zu Hause: In der Gemeinde Arlesheim im Kanton Baselland ist seit dem
1. Juli 2014 ein Reglement lber Beitrage an die Pflege zu Hause und an den Besuch von Tages-
und Nachtstatten in Kraft.

Forderprogramm «Entlastungsangebote
fiir betreuende Angehorige 2017-2020» 76


www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteil2
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-datenbank-praxismodelle

11. Exkurs: Prekaritat als Folge
der Angehdrigenbetreuung

Heidi Stutz, Bliro BASS AG, Bern

Je umfangreicher der Betreuungsbedarf, desto grosser die Gefahr, dass ein Haushalt mit Angehori-
genbetreuung in die Armut abrutscht. Besonders gefahrdet sind Haushalte, in denen unterstltzungs-
bedurftige Person und Angehorige zusammenleben. Ein weiterer wichtiger Faktor ist die Erwerbs-
tatigkeit: Angehdrige, die aufgrund der Betreuung ihre Erwerbstéatigkeit aufgeben, sind besonders
armutsgefahrdet. Flir betreuende Angehorige besteht zudem ein Problem darin, dass das System
der Leistungen und finanziellen Absicherungen so komplex ist, dass viele nicht wissen, wo sie Hilfe
erhalten.

Nicht alle betreuenden Angehorigen sind Armutsrisiken ausgesetzt. So sind Personen, die Verwand-
te und Bekannte ausserhalb des eigenen Haushalts unterstltzen, nicht haufiger in einer prekaren
Einkommenssituation als der Bevdlkerungsdurchschnitt gemass Auswertungen der Studie G03.%7
Prekar ist das Haushaltseinkommen gemass diesen Analysen, wenn es umgerechnet auf einen Ein-
personenhaushalt unter 3000 CHF netto pro Monat liegt. Gefdhrdet sind vor allem betreuende Ange-
horige, die mit behinderten oder pflegebedirftigen Angehdrigen zusammenleben. Sie Gbernehmen
im Durchschnitt hohere Unterstlitzungspensen und sind dadurch — falls sie noch im Erwerbsalter
stehen — in ihrer eigenen Erwerbstéatigkeit starker eingeschrankt, generieren also tendenziell gerin-
gere Einkommen. Zudem ist das Einkommen der betreuungsbedirftigen Person oft beschrankt,
und alle gesundheitsbedingten Kosten fallen in diesem Haushalt an. Diese Einkommenslicken sind
nicht immer durch eine Sozialversicherung gedeckt. Betreuende Angehorige sind sogar hdchstens
ausnahmsweise in Akutsituationen abgesichert, wenn ein Arzt oder eine Arztin sie aufgrund der
Belastung krankschreibt. Besonders stark sind Haushalte mit Kindern betroffen, da hier zusatzliche
unbezahlte Betreuungsaufgaben dazukommen.

Statistische Zusammenhangsanalysen zeigen, dass mit jeder Stunde, die betreuende Angehorige im
selben Haushalt pro Woche flr unbezahlte Aufgaben aufwenden, sich die Wahrscheinlichkeit eines
prekaren Einkommens leicht erhoht. Wichtig ist, ob die Angehodrigen noch einer Erwerbstatigkeit
nachgehen kénnen. Denn ohne Erwerbstatigkeit ist die Gefahr gross, in prekare Einkommensverhalt-
nisse abzurutschen.

Einfluss des Vermogens auf das Anrecht auf Bedarfsleistungen

Im Alter verfligen mehr Haushalte Uber Vermogen als in frihen Familienphasen. Vermogen aber
spielt eine wichtige Rolle beim Anrecht auf Bedarfsleistungen. Beispielsweise verfligen unter den
Haushalten mit prekaren Einkommen zwischen 25 bis 30 Prozent Uber Wohneigentum. Bei ihnen
handelt sich nicht um arme Haushalte im klassischen Sinn. Sie kénnen auf Vermdgen zurlckgreifen,
um die Kosten fur Entlastung und sonstige gesundheitsbedingte Ausgaben zu decken. Zu Schwierig-
keiten kann dies fuhren, wenn das Vermogen sich auf die selbstbewohnte Liegenschaft beschrankt.
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Diese zu verkaufen und umzuziehen hat je nach Familiensituation Auswirkungen auf die Partnerin
oder den Partner und fuhrt haufig zu hoheren Monatsausgaben fir eine Mietlésung. Ohne Verzehr
des Vermogens besteht jedoch nur sehr beschrankt ein Anrecht auf Bedarfsleistungen. Dieses Pro-
blem stellt sich auf dem Land haufiger als in der Stadt, weil der Anteil der Liegenschaftsbesitzenden
dort hoher ist. Die zweite Schwierigkeit besteht fir Ehepartnerinnen oder -partner der gesundheitlich
beeintrachtigen Person: |hr Vermdgensanteil, der vielleicht als Alterssicherung gedacht war, muss bis
auf einen Rest mit aufgebraucht werden, bevor ein Anspruch auf Bedarfsleistungen besteht.

Die Studie G03%® hat anhand von 12 Fallbeispielen und mithilfe von Simulationsrechnungen unter-
sucht, welche Faktoren das Armutsrisiko von betreuenden Angehdérigen beeinflussen. In den Fallbei-
spielen hat fast die Halfte der Angehorigen das Erwerbspensum reduziert. Das ist nicht repréasentativ,
aber es zeigt, dass es sich um eine verbreitete Losungsstrategie handelt. Die Statistikauswertun-
gen belegen, dass dadurch die Wahrscheinlichkeit einer prekdren Einkommenssituation steigt. Um-
gekehrt zeigen die Simulationsrechnungen, dass eine Erhdhung der Erwerbstatigkeit vor allem bei
bescheidenen finanziellen Verhéltnissen die verfigbaren Mittel des Haushalts oft gar nicht erhoht.
Grund fur diese Situation sind hohe Kosten der zuséatzlich bendtigten Entlastung in Kombination mit
wegfallenden Bedarfsleistungen (z. B. Krankenkassen-Pramienverbilligung) und steigenden Steuern.
Solche negativen Erwerbsanreize bestehen auch bei anderen Bedarfsleistungen. Hier jedoch werden
sie durch die hohen Betreuungskosten verscharft. Anders ist die Situation von betreuenden Angeho-
rigen, die nicht im gleichen Haushalt leben: Sie profitieren stark, wenn sie ein hoheres Erwerbsein-
kommen erzielen kdnnen.

Eine weitere Hirde auf dem Weg zu einer verstéarkten Erwerbsintegration ist, dass weder die Entlas-
tungsstrukturen noch das Sozialsystem oder das Gesundheitswesen die Vereinbarkeitsproblematik
systematisch anerkennen. Die Arbeitgebenden konnen durch giinstige Arbeitsbedingungen das ihre
beitragen. Aber es braucht auch Entlastungsstrukturen, die zeitlich effektiv die ganzen Arbeitstage
abdecken und damit erwerbskompatibel sind. Es braucht eine gewisse Rlcksichtnahme bei der Fest-
setzung von Arzt- und Therapieterminen auf die beruflichen Verpflichtungen der betreuenden Ange-
horigen. Und es braucht die verbriefte Anrechenbarkeit der zur Vereinbarkeit notwendigen externen
Betreuung im Sozialsystem.

Nicht nur der Preis, sondern auch das Fehlen von adaquaten Entlastungsstrukturen kann die Verein-
barkeit verhindern: So fand in einem Fallbeispiel der Ehemann einer psychisch erkrankten Frau mit
Baby keine Moglichkeit, sie trotz ihrer Suizidgefdhrung in einer Tagesstruktur unterzubringen. Er war
gezwungen, auf einen relativ hohen Verdienst zu verzichten, die Betreuung selbst zu (bernehmen
und nach Verbrauch der letzten Ersparnisse Sozialhilfe zu beziehen. Oder ein schwer verunfallter jun-
ger Bauarbeiter fand sich mit der Tagesbetreuung unter lauter alten Menschen nicht zurecht und wird
weiterhin von Angehorigen und einem Besuchsdienst betreut.

%8 Stutz et al. Finanzielle Tragbarkeit der Kosten fir Unterstitzungs- und Entlastungsangebote (G03). 2019
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Zudem dokumentieren die Fallbeispiele, dass auch erwerbstatige Angehdrige nicht alle Probleme mit
externer Betreuung l6sen konnen. In einer Lebensendsituation, oder wenn ein Kind an Krebs erkrankt
und wahrend der Chemotherapie isoliert werden muss, brauchen die Erkrankten Angehorige vor Ort.
Hier werden die neuen gesetzlichen Regelungen im Jahr 2021 wichtige Verbesserungen bringen:
Eltern schwerkranker Kinder erhalten das Anrecht auf einen bezahlten Betreuungsurlaub von 14 Wo-
chen. In den Ubrigen Fallen dirfen Angehdorige in Situationen von akutem Betreuungsbedarf bis zu 10
Tage pro Jahr am Arbeitsplatz fehlen.

«Leistungsdschungel»: erschwerter Zugang zu finanzieller Hilfe

Fur die betreuenden Angehdrigen war es in den untersuchten Fallbeispielen mitunter schwierig, sich
im «Leistungsdschungel» der theoretisch und real existierenden Entlastungsangebote zurechtzufin-
den und alle Moglichkeiten finanzieller Unterstltzung zu Uberblicken. Oft fanden sie den Zugang zu
den verschiedenen Beratungsstellen nicht. Zudem umfasst deren Angebot haufig keine Beratung zu
finanziellen Fragen. Entsprechend wussten mehrere betreuende Angehdrige nichts von der Maglich-
keit, krankheits- und behinderungsbedingte Kosten auch dann Uber Erganzungsleistungen abzurech-
nen, wenn das Monatseinkommen ohne Berlcksichtigung dieser Kosten just Uber der EL-Anspruchs-
grenze liegt. Manche Angehdrige erlebten auch, dass man zuerst in finanzielle Néte gestossen wird,
bevor Leistungen gesprochen werden. Dies betraf vor allem die Hilflosenentschadigung, die erst
nach einer Wartefrist von einem Jahr ausbezahlt wird.

In mehreren Fallbeispielen nannten die betreuenden Angehdrigen eine aufsuchende Beratung, die
das ganze Themenspektrum inklusive Finanzen abdeckt, als grosses BedUrfnis. Eltern mit behinder-
ten Kindern dusserten sich positiv Gber Sonderschulen und deren Funktion als Betreuungs- und Kom-
petenzzentren. Denn die betreffenden Sonderschulen bieten im Sinne einer integrierten Versorgung
bei Bedarf Betreuung auch flir Nachte, Wochenenden oder einzelne Ferienwochen an, (ibernehmen
die Koordination mit Therapien und stehen den Eltern beratend zur Seite. Eine solche Kombination
konnte auch fir andere Altersgruppen sinnvoll sein und die Vereinbarkeit fir die Angehorigen deutlich
erleichtern.

Kantone haben unterschiedliche Losungsansatze zur Abfederung von Prekaritat

Die Studie GO3 hat Tessin, Waadt und Uri als Kantone mit guter Praxis im Bereich der finanziellen
Tragbarkeit identifiziert. Daher wurde in diesen drei Kantonen vertieft simuliert, wie sie die wichtigs-
ten Herausforderungen angehen. Der erste Test bestand darin, Armut wirksam zu verhindern. Hier
schnitten die Kantone Waadt und Tessin gut ab, weil sie ausgebaute Bedarfsleistungen anbieten, die
noch vor der Sozialhilfe wirksam werden. Der zweite Test betraf die Mdglichkeit, sich durch eine Er-
héhung der Erwerbstatigkeit und den dadurch steigenden Verdienst finanziell besserzustellen. Hier
bot Uri die besten Moglichkeiten mit einer Kombination von bescheidenen Entlastungstarifen, tiefen
Krankenkassenpramien und tiefen Steuern.

Beim dritten und vierten Test schnitt kein Kanton wirklich gut ab: Der dritte betraf den Ausgleich
von Erwerbsausféallen aufgrund dringend bendtigter Angehdérigenbetreuung, der vierte die finanzielle
Absicherung in Situationen, in denen die Hauptbetreuungsperson ausféllt — zum Beispiel weil sie
selber erkrankt. In beiden Fallen war Uberall nur das Existenzminimum auf Bedarfsleistungsniveau
gesichert.
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111 Fazit

Die Ergebnisse der Studie GO3 machen deutlich, dass nicht nur die Preise von Entlastungsangebo-
ten und die weiteren gesundheitsbedingten Kosten zu finanziellen Herausforderungen fihren. Die
Schwierigkeiten der Erwerbsintegration und die weitgehend fehlende Absicherung bei Erwerbsaus-
fallen der Angehorigen spielen ebenfalls eine grosse Rolle. Auch ist das System der Leistungen
und finanziellen Absicherungen so komplex, dass viele betreuende Angehorige in diesem Bereich
Unterstltzung bendtigen. Hauptbetroffen von finanziellen Problemen bei Pflege und Betreuung zu
Hause ist der untere Mittelstand, also Haushalte, deren Einkommen bzw. Vermogen just Uber den
Anspruchsgrenzen flr Bedarfsleistungen liegen. Und besonders gefdhrdet sind die Haushalte, in
denen betreuende Angehorige mit den Betreuten zusammenleben.

Loésungsansatze
Folgende Massnahmen kénnen aus Sicht der Autorin zu einer verminderten Armutsgefahrdung der
betreuenden Angehdrigen beitragen:

— Betreuende Angehdrige auch bei Finanzfragen begleiten: Betreuende Angehdrige brauchen oft
nicht eine einmalige Beratung an einer fernen Stelle, sondern eine verlassliche und in vielen Situa-
tionen aufsuchende Begleitung, die ihnen auch die Fragen zu finanziellen Leistungen beantwortet.

— Entlastungsstrukturen bedarfsgerecht und erwerbskompatibel ausgestalten: Um die Vereinbarkeit
von Beruf und Angehdrigenbetreuung zu optimieren, braucht es Entlastungskapazitaten in Tages-,
Nacht-, Wochenend- und Ferienbetreuung im notwendigen Umfang und fur alle Altersgruppen und
gesundheitlichen Beeintrachtigungen. Erwerbskompatibel sind sie nur, wenn sie ganze Arbeitstage
abdecken. Neben externen Betreuungsstrukturen sind je nach Situation auch Entlastungsangebote
zu Hause vonnoten.

— Losungen fur Wartefristen erarbeiten: Bei Hilflosenentschadigungen besteht eine Wartefrist von
einem Jahr. Bis ein IV-Entscheid féllt, dauert es oft zwei Jahre. Nicht alle haben in dieser Zeit ein
durch eine Taggeldversicherung abgesichertes Einkommen. Reduzieren parallel dazu Angehdrige
im gleichen Haushalt den Erwerb, um Betreuungsaufgaben zu Ubernehmen, sind ihre Einkommen
in der Regel nicht abgesichert. Das bringt die betreuenden Angehdérigen rasch in finanzielle Schwie-
rigkeiten.

— Negative Anreize minimieren: Um dem unteren Mittelstand zu helfen, braucht es finanzielle Entlas-
tungen, die sich am gesundheitsbedingten Bedarf orientieren. Zudem braucht es eine sorgfaltigere
Modellierung beim Ubergang aus den Bedarfsleistungssystemen. Negative Anreize, eine Erwerbs-
tatigkeit aufzunehmen, sollen minimiert werden.

— Absicherung bei Ausfall der betreuenden Angehdrigen verbessern: Hier ware eine unkomplizierte
Uberbriickungshilfe wichtig, die zum Beispiel (iber kostenlose Entlastungsleistungen sichergestellt
wird.
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12. Periodische Berichterstattung:
Datengrundlagen verbessern

Gegenwartig werden in mehreren nationalen Erhebungen Grundinformationen tber betreuende An-
gehdrige erfasst. Sie sind jedoch wenig differenziert und weder inhaltlich noch zeitlich aufeinander
abgestimmt. Verldssliche Daten sind indes wichtig fir eine evidenzbasierte Politikgestaltung sowie
zur Planung und Weiterentwicklung von Entlastungsangeboten. Dieses Kapitel zeigt auf, wie Daten-
grundlagen in Hinblick auf eine regelmassige Berichterstattung verbessert werden konnten.

12.1 Bestandsaufnahme zu den Datengrundlagen

In der Schweiz werden seit Jahrzehnten Grunddaten Uber betreuende Angehorige erfasst und Aus-
wertungen publiziert. Diese Datengrundlagen resultieren einerseits aus periodischen Erhebungen
des Bundesamts flr Statistik BFS, andererseits aus einmalig durchgefthrten Einzelstudien (vgl. Ta-
belle 9). Die gewonnenen wissenschaftlichen Erkenntnisse kénnen kaum miteinander verglichen
werden, weil die Erfassungsmethoden sehr unterschiedlich sind. Auch fehlt eine periodische Be-
richterstattung, welche die einzelnen Informationen zusammentragt und einordnet. Da periodische
Erhebungen eine wichtige Grundlage fir die Planung von Entlastungsangeboten sind, liess das BAG
ein Konzept flr eine periodische Datenerhebung und Berichterstattung erstellen (Studie G13).%°

Tabelle 9: Periodische und einmal durchgefiihrte Erhebungen

Periodische Erhebungen Einmalige Erhebungen

— Schweizerische Arbeitskrafteerhebung — Swiss Age Care-Studie von Perrig-Chiello/
(SAKE), Modul «Unbezahlte Arbeit» sowie Hopflinger (2012)
«Vereinbarkeit von Beruf und Familie»

— Alterssurvey (Fachhochschule Nordwest-
— Schweizerische Gesundheitsbefragung (SGB) schweiz)

— Erhebung zu Familien und Generationen (EFG) — Studien G01a, G5 und G12 im Rahmen des

_ vorliegenden Forderprogramms
— Schweizer Befragung des Survey of Health,

Ageing and Retirement in Europe (SHARE)

Quelle: Biro BASS AG (G13), 2020

59 Stutz et al. Konzept fur die Datenerhebung und Berichterstattung zu betreuenden Angehérigen in der Schweiz (G13). 2020.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteil
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Sowohl in den periodisch als auch in den einmalig durchgefihrten Erhebungen wird die Angehdrigen-
betreuung unterschiedlich erfragt, beispielsweise sind Zielsetzungen und Periodizitat der Erhebun-
gen unterschiedlich. Gemeinsam vermitteln sie ein facettenreiches, aber nicht widerspruchsfreies
Bild der betreuenden Angehorigen. Eine Licke in diesem Bild sind schweizweit verlassliche Informa-
tionen Uber die Unterstltzungsangebote.

12.2 Pisten fir eine zukiinftige periodische Berichterstattung

Detaillierte Informationen zu den vielféltigen Situationen betreuender Angehdriger sind heute nur in
den einmaligen Erhebungen zu finden, die zumeist im Rahmen des vorliegenden Foérderprogramms
realisiert wurden. Im Hinblick auf eine periodische Berichterstattung wére es wichtig, die Informatio-
nen, welche eine relevante Planungsgrundlage bilden, regelmassig zu erheben. Die Forschungsgrup-
pe der Studie G13%° zeigt vier Optionen bzw. Pisten auf, um die Datengrundlagen zu betreuenden An-
gehorigen zu verbessern. Die vier Pisten konnen einzeln oder idealerweise in Kombination umgesetzt
werden. Die beschriebenen Pisten A—-D werden in Tabelle 10 gemass den folgenden Kriterien nach
ihren Starken und Schwachen bewertet:

— Generieren die Erhebungen eine genligend grosse Fallzahl von betreuenden Angehdrigen, damit
Auswertungen mdaglichst auch auf regionaler Ebene und unter Berlcksichtigung der verschiedenen

Profile der betreuenden Angehoérigen vorgenommen werden kénnen?

— Wie gross ist der personelle und finanzielle Aufwand flr die Umsetzung der Optionen bzw. Pisten?

50 Rudin et al. Konzept fir die Datenerhebung und Berichterstattung zu betreuenden Angehorigen in der Schweiz (G13). 2020.
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteill
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Tabelle 10: Pisten zur Weiterentwicklung der periodischen Datenerhebungen

Piste Beschreibung

A Optimierung der Datengrundlage in be-
stehenden Erhebungen (siehe «Periodische
nationale Erhebungen»)

B Erweiterung der Informationsquellen zu
betreuenden Angehorigen
— Aufnahme von Fragen zu betreuenden Kin-
dern und Jugendlichen in der regelmassigen
Erhebung «Health Behaviour in School-aged
Children» (HSBC) von Sucht Schweiz

— Erfassung der Massnahmen der Unterneh-
men flr betreuende Angehdrige im «Family
Score» von Pro Familia Schweiz

— Angaben zum Wohnsitz in der Statistik der
Empfangerinnen und Empfanger der Hilflo-
senentschadigung

©C Neues spezifisches Erhebungsmodul zu
betreuenden Angehérigen
— Entwicklung eines neuen Moduls «Angehori-
genbetreuung», welches als eigenstandige Er-
hebung oder im Rahmen einer bestehenden
Erhebung ca. alle vier bis funf Jahre durch-
geflihrt wird

D Neue Statistik der Angebotsstrukturen
— Dieses Statistikmodul wiirde mit Unterstit-
zung der Kantone regelmassig aktualisierte
Informationen zu den Entwicklungen auf An-
gebotsseite liefern

Quelle: Biro BASS AG (G13), 2020

Starken und Schwachen

Starken

— Geringer Aufwand bei der Umsetzung;
passendere, periodisch aktualisierte Informa-
tionen

Schwachen

— Geringe Fallzahlen zu betreuenden Angeho-
rigen, dadurch ungenliigende Aussagen auf
Ebene Kantone und zu Subgruppen von be-
treuenden Angehorigen

Starken

— Periodisch aktualisierte Informationen zu
spezifischen Gruppen von betreuenden An-
gehdrigen

— Geringer Aufwand flr die Umsetzung

Schwachen
— Grosserer Aufwand zur Bereitstellung der
Informationen aufgrund dezentraler Erhebung

Starken

— Auf Basis einer grossen Stichprobe kénnen
periodisch Informationen Uber betreuende
Angehorige in grossen Fallzahlen auf Be-
volkerungsebene generiert werden, welche
Analysen zu Subgruppen nach Betreuungs-
intensitat, etc. und auf regionaler Ebene
ermaoglichen

— Fur die Einflhrung eines neuen Moduls liegt
mit der durchgefiihrten Bevolkerungsbefra-
gung bereits eine solide Grundlage vor

Schwachen
— Personell und finanziell grésserer Aufwand als
die Optionen A und B

Starken
— Neue, umfassende Informationen Gber Ange-
botsstrukturen flr regionale Planungen

Schwachen
— Grosser Aufwand, da Aufbau einer neuen
statistischen Datenbank
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Die Forschungsgruppe hat die vier Pisten bei den Verantwortlichen fur die jeweiligen Erhebungen
(z.B. Gesundheitsbefragung) und potenziellen Nutzerinnen und Nutzern (z.B. Kantone, Spitexver-
band) vorgestellt. Die Ergebnisse fliessen in die Empfehlungen ein.

12.3 Fazit und Empfehlungen

Angehorigenbetreuung ist nicht nur eine Frage der Gesundheitspolitik, sondern auch der Arbeits-
markt-, der Familien-, der Gleichstellungs- sowie der Alters- und Sozialversicherungspolitik. Fur
eine wissensbasierte Politik, die den BedUrfnissen von betreuenden Angehorigen entgegenkommt,
braucht es in Zukunft verlassliche Datengrundlagen, die regelmassig aktualisiert werden und die
Information darUber sicherstellen, wie viele betreuende Angehdérige in der Schweiz und in den ein-
zelnen Regionen leben, welche Tatigkeiten sie in welchem Umfang auslben und wie ihre Lebens-
situation aussieht. Es braucht gleichzeitig Grundlagen, um erfassen zu kénnen, wie sich die Palette
der Entlastungsangebote entwickelt und welche Angebote genutzt bzw. nicht genutzt werden. Die
Validierungsgesprache mit Datenverantwortlichen und Vertreterinnen und Vertretern von Datennut-
zenden zeigen, dass fir eine gute Informationsgrundlage als Minimum idealerweise die Pisten A und
B ungesetzt werden sollten, die einander gut erganzen. Die Piste C wirde in Kombination mit den
Pisten A und B einen erheblichen Mehrwert bieten, weil sie den Bedurfnissen der Datennutzenden
entspricht. Das Verhaltnis von Aufwand und Ertrag wird flr die Piste D am kritischsten beurteilt.

Empfehlung 16

Regelmassige Berichterstattung zu betreuenden Angehoérigen und Entlastungs-
angeboten etablieren

Fur die strategische Weiterentwicklung der Angebotsstrukturen fir die Betreuung und Pflege zu
Hause, welche auch die Entlastung von betreuenden Angehdrigen beriicksichtigt, braucht es Pla-
nungsgrundlagen. Die Bereitstellung dieser Grundlagen liegt in der Kompetenz des Bundes. Fir eine
regelmaéssige Berichterstattung tber die Entwicklung der betreuenden Angehdrigen und der verflg-
baren Entlastungsangebote liegen verschiedene Ansatze vor, deren Umsetzung nun zu prifen ist.

Forderprogramm «Entlastungsangebote
fiir betreuende Angehorige 2017-2020» 85



13. Konzepte und Strategien der Kantone

Die Rahmenbedingungen flr betreuende Angehorige unterscheiden sich je nach Wohnkanton und
-gemeinde, wie sich anhand der durchgeflihrten Strukturanalyse zeigt. Die Halfte der Kantone ge-
ben an, dass sich die Situation bei ihnen verbessert hat. Dazu zahlen Massnahmen wie der Ausbau
der lokalen Dienstleistungen, finanzielle Unterstltzung sowie angepasste strategische und rechtliche
Grundlagen.

13.1 Bewertung der Angebote fiir betreuende Angehodrige aus Sicht der Kantone

In welchem Kanton und in welcher Gemeinde betreuende Angehdrige und die unterstitzungsbedirf-
tige Person wohnen, beeinflusst die Unterstlitzung und Entlastung. Im Rahmen der Strukturanalyse
(Studie GO1b)®' befragte die Forschungsgruppe 25 Fachpersonen zur Situation von betreuenden An-
gehorigen in ihren Kantonen. Gemaéss den Ergebnissen ist die Halfte der Fachpersonen der Ansicht,
dass sich die Rahmenbedingungen flr die betreuenden Angehorigen in den letzten Jahren leicht
verbessert haben, dies vor allem in der Romandie, in der Stdschweiz, im Mittelland und in der Nord-
ostschweiz. Keine der befragten Fachpersonen hat eine Verschlechterung festgestellt. Die Griinde
fur die empfundene Verbesserung in den letzten drei Jahren lassen sich in vier Kategorien zusam-
menfassen:

— Ausbau/Verbesserung von Dienstleistungen

— Offentlichkeitsarbeit zur besseren Anerkennung der betreuenden Angehdrigen, Sensibilisierung
fur Entlastung

— Finanzielle Unterstltzung

— Strategische und rechtliche Grundlagen

Auch haben die meisten Kantone eine Fachstelle fir die Koordination von Angeboten fir betreuende
Angehorige geschaffen. Ungefahr zwei Drittel der Fachpersonen geben an, dass ihr Kanton Uber ein
Konzept oder eine offizielle Strategie zur Unterstlitzung betreuender Angehoriger verflgt. Fast alle
sehen aber noch weiteres Verbesserungspotenzial.

Etwas mehr als die Halfte der Fachpersonen geben weiter an, dass die Angebote fir betreuende
Angehorige in ihrem Kanton eher (oder in einem Fall stark) den BedUrfnissen der Zielgruppe entspre-
chen. 10 von 25 Befragten sind dagegen der Meinung, das sei eher nicht der Fall. Die wichtigsten drei
Angebote fir betreuende Angehdrige sind in den Augen der Fachpersonen:

— Hilfe fur den Notfall

— Informationen zu Angeboten

— Begleitung respektive Fahrdienst
fr Angehorige

61 Jans et al. Strukturanalyse zu G01a. 2019. www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteil1
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Als am wenigsten wichtig schatzen die Fachpersonen die Hilfe fir die Erholung sowie weitere Hilfe
far die Familie und nahe Personen ein. Trotzdem beurteilen sie die Angebote zur Erholung am hau-
figsten als jene Massnahmen, die in ihrem Kanton am wirksamsten zur Entlastung der betreuenden
Angehorigen beitragen.

Die Fachpersonen sind sich insgesamt einig dartiber (22 von 25 Befragten), weshalb die betreuenden
Angehdrigen nicht genligend Unterstltzung erhalten: Aus ihrer Sicht suchen die Angehdérigen zu we-
nig Hilfe, und die vorhandenen Angebote sind zu teuer. Dass betreuende Personen ungern Hilfe von
aussen annehmen, sehen 21 Fachpersonen als weiteren moglichen Grund. Dass sich betreuende An-
gehdrige nicht verstanden flhlen, die Angebote nicht in der jeweiligen Sprache verfligbar sind oder
sich keine passenden Termine finden lassen, ist in den Augen der kantonalen Fachpersonen jedoch
weniger ein Thema. Die Einschatzungen der Fachpersonen decken sich nur teilweise mit jenen der
betreuenden Angehdrigen (vgl. Kapitel 4.3).

Folgende Angehdrigengruppen werden als besonders verletzlich eingeschatzt:

— Migrantinnen und Migranten

— Isolierte Menschen

— Menschen mit tiefen Einkommen
— Altere Menschen, die alleine leben

Weniger haufig nannten die Befragten Menschen mit wenig Bildung, Menschen, die in abgelegenen
Gegenden wohnen oder Menschen mit Mehrfachbelastungen (Familie, Beruf, Ausbildung). Kinder
und Jugendliche bezeichneten die Fachpersonen nicht explizit als verletzliche Gruppe betreuender
Angehdriger. Die vorausgegangenen Ergebnisse zeigen, dass die Kantone noch nicht alle Einfluss-
faktoren hoher Belastungen berUcksichtigen.

13.2 Erwartungen der Kantone

Am haufigsten erwarten die kantonalen Fachpersonen vom Bund Unterstltzung beim Ausarbeiten
und bei der Umsetzung strategischer und rechtlicher Grundlagen. Mehrere Fachpersonen fordern
bessere finanzielle Unterstltzung fir betreuende Angehdrige und fir Entlastungsangebote. Unter-
stiitzung im Bereich Offentlichkeitsarbeit, Information und Vernetzung ist ebenfalls ein Anliegen so-
wie ein landesweites Bewusstsein fir die Rolle und Situation betreuender Angehdriger. Bei den
konkreten Angeboten sehen die Kantone den Bund weniger in der Pflicht.

Daneben sehen die befragten Fachpersonen aber auch Kantone und Gemeinden in der Pflicht. Ge-
rade bei den Gemeinden, die beispielsweise flr die Versorgung im Alter zustandig sind, besteht in
ihren Augen klarer Informations- und Vernetzungsbedarf. Viele Angebote wie Nachbarschaftshilfe
funktionieren auf Gemeindeebene gut. Zugleich sind die einzelnen kommunalen Regelungen aber
sehr unterschiedlich.
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Fur die Fachpersonen sind auch private Akteurinnen und Akteure und Organisationen wichtig. Dazu
gehdren private Leistungsanbietende (Entlastungsdienste) sowie Verbande. Besonders haufig nen-
nen die Fachpersonen die jeweiligen kantonalen Ableger von Pro Senectute, Pro Infirmis, der Spitex,
der Alzheimervereinigung oder auch des Schweizerischen Roten Kreuzes. Diese tragen zur Vernet-
zung und Weiterbildung der Angehdrigen bei und bringen sich im politischen Diskurs zur Angehéri-
genthematik ein.

13.3 Fazit

Kantone und Gemeinden spielen eine zentrale Rolle, wenn es darum geht, die Rahmenbedingungen
fir betreuende Angehdrige zu verbessern. Im Rahmen der Modelle guter Praxis konnten sehr viele
erfolgversprechende Ansatze dokumentiert werden. Wegleitende Aktivitdten von Kantonen und Ge-
meinden wurden zudem in einem Impulsdokument zusammengefasst.

Impulse fiir die Praxis

— Unterstiitzung und Entlastung betreuender Angehoriger — Impulse fir Kantone und Ge-
meinden: Kantone und Gemeinden kénnen einen grossen Beitrag dazu leisten, gute Rahmenbe-
dingungen und Angebote zur Unterstlitzung und Entlastung betreuender Angehdriger zu schaffen.
Dieses Dokument richtet sich primar an die Verantwortlichen der Kantone, aber auch der Ge-
meinden. Es stellt ihnen Impulse vor, damit sie Unterstltzungs- und Entlastungsmassnahmen flir
betreuende Angehdrige entwickeln kénnen.
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https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/strategie-und-politik/politische-auftraege-und-aktionsplaene/aktionsplan-pflegende-angehoerige.html

Ruckblick

Nachfolgend werden die Ergebnisse des genannten Forderprogramms in den Zusammenhang mit
den Handlungsfeldern des Aktionsplans von 2014 gestellt. Dabei zeigt sich, dass im Rahmen des
Forderprogramms sowohl bisherige Ergebnisse bestatigt als auch zahlreiche neue Erkenntnisse ge-
wonnen werden konnten. Die Fortschritte sind je nach Handlungsfeld unterschiedlich. Zudem lassen
sich neue Herausforderungen erkennen.

Handlungsfeld 1: Informationen und Daten

Die Verbesserung des Zugangs zu allgemeinen und praktischen Informationen war ein zentrales Ziel
des Aktionsplans von 2014. Die Ergebnisse des Forderprogramms zeigen, dass die Nachfrage und
der Bedarf der betreuenden Angehdrigen nach Zugang zu Information und Beratung weiterhin hoch
ist: Viele betreuende Angehdrige werden sich den Herausforderungen der Betreuungssituation erst
dann bewusst, wenn die Belastungen bereits zu gross geworden sind.

Wie die Modelle guter Praxis illustrieren, hat sich das Informationsangebot in den letzten Jahren deut-
lich verbessert. Die Ergebnisse verschiedener Forschungsprojekte zeigen jedoch, dass betreuende
Angehorige diese nur selten nutzen. Ein Grund daflr ist, dass sie nicht wissen, nach was sie suchen
sollen, auch fehlt ihnen oft die Zeit und sie scheuen den Aufwand. Kennen sie ihren eigenen Bedarf
nach Entlastung, bendtigen sie lokal und spezifisch auf ihre Situation zugeschnittene Informationen.
Hausarztinnen und Hauséarzte oder Fachpersonen der Spitex haben deshalb die wichtige Aufgabe, die
Angehorigen flr Dienstleistungen der Betreuung und Pflege zu Hause zu sensibilisieren (Empfehlung
3). Zudem gilt es einerseits betreuende Angehdrige vermehrt in ihren Lebenswelten (Arbeit, Schule,
Gemeinde) anzusprechen (Empfehlung 4) und andererseits die vorhandenen Informationen zielgrup-
penspezifisch und barrierefrei aufzubereiten (Empfehlung 5).

Auch die Sensibilisierung der Bevolkerung und der Unternehmen fir die Bedurfnisse betreuender
Angehoriger hat sich verbessert. Da betreuende Angehdrige eine flr das Funktionieren des Gesund-
heits- und des Sozialwesens zentrale Rolle Ubernehmen, ist die Anerkennung der Angehdrigenbe-
treuung durch die Gesellschaft weiter zu fordern (Empfehlung 1).

Mit der im Rahmen des Forderprogramms durchgeflihrten Bevdlkerungsbefragung liegen fir die
Schweiz nun erstmals reprasentative Daten Uber die Haufigkeit von betreuenden und pflegenden An-
gehorigen Uber alle Lebensphasen vor. Gleichzeitig geben verschiedene vertiefende Studien Einblick
in die Lebenswelten von betreuenden Angehdrigen in besonders belastenden Betreuungssituatio-
nen. Damit konnten viele der im Aktionsplan von 2014 identifizierten Datenllcken geschlossen wer-
den. Diese Arbeit ist weiterzufihren, und es soll eine regelmassige Berichterstattung zu betreuenden
Angehorigen und zu Entlastungsangeboten etabliert werden (Empfehlung 16).

Handlungsfeld 2: Entlastungsangebote — Qualitat und Zugang

Das im Aktionsplan von 2014 formulierte Ziel, dass mehr bedarfsgerechte und flexible Entlastungs-
angebote zur Verfligung stehen sollen, konnte noch nicht erreicht werden. Viele Ergebnisse des
Forderprogramms bestatigen und konkretisieren den bislang bekannten Handlungsbedarf: Nach wie
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vor ist der Zugang zu Entlastung stark abhangig von den zustandigen Fachpersonen und dem Wohn-
ort der betreuenden Angehdrigen. Die Hauséarztinnen und Hausérzte, die Pflegenden und die Fach-
personen der Sozialen Arbeit im stationdren und ambulanten Bereich nehmen beim regelmassigen
Erfassen des Entlastungsbedarfs (Empfehlung 2) und dem frihzeitigen Erkennen von Belastungs-
situationen eine Schllsselfunktion ein. Die dazu verwendenden Arbeitsinstrumente zur Erfassung
des Entlastungsbedarfs sind an die Besonderheiten spezificher Betreuungssituationen anzupassen
(Empfehlung 6). Ob Entlastungsangebote in Anspruch genommen werden oder nicht, hangt nicht
nur vom Kenntnisstand, sondern oft auch von den finanziellen Moglichkeiten ab. Die Ergebnisse des
vorliegenden Forderprogramms zeigen, dass die finanzielle Tragbarkeit der Kosten flr die Entlas-
tungsangebote fir viele Haushalte weiterhin eine grosse Herausforderung darstellt. Kantone und Ge-
meinden sollen deshalb aufgefordert werden, die Tarife fir die Betreuungs- und Entlastungsangebote
einkommensabhangig festzulegen (Empfehlung 14).

Die Ergebnisse verschiedener im Rahmen des Forderprogramms durchgefiihrter Studien zeigen,
dass insbesondere medizinische Notfallsituationen eine grosse Herausforderung darstellen. Mit einer
Soforthilfe in Notfallen, der Verbesserung der vorausschauenden Planung (Empfehlung 7) und des
Zugangs zu Palliative Care (Empfehlung 8) kénnen Angehdrige im Umgang mit Notféllen gestarkt und
Krisen vermieden werden. Fir Angehorige in komplexen Betreuungs- und Pflegesettings ist es zen-
tral, dass die Angebotsstrukturen weiterentwickelt werden und koordinierte regionale Versorgungs-
strukturen geschaffen werden (Empfehlung 13).

Eine gute Zusammenarbeit mit den Gesundheitsfachpersonen ist flr die betreuenden Angehdrigen
zentral. Die Ergebnisse dieses Forderprogramms sowie die Modelle guter Praxis zeigen nun aber,
dass Fachleute die betreuenden Angehdrigen zu wenig in wichtige Entscheidungen einbeziehen und
dass Formen der Zusammenarbeit mit den Angehorigen nur sehr vereinzelt institutionell verankert
sind. Die Organisationen der Leistungserbringenden und die Fachverbande sind deshalb aufgefor-
dert, die Zusammenarbeit mit den betreuenden Angehdrigen zu verbessern (Empfehlung 10) und
entsprechende Bildungsangebote anzubieten (Empfehlung 9).

Handlungsfelder 3 und 4: Vereinbarkeit von Erwerbstatigkeit und Angehérigenbetreuung
Vier der im Aktionsplan von 2014 vorgeschlagenen Massnahmen zur Verbesserung der Vereinbar-
keit von Erwerbstatigkeit und Angehorigenbetreuung betrafen die Weiterentwicklung der rechtli-
chen Grundlagen. Der damalige Vorschlag der Einflihrung einer Lohnfortzahlungspflicht bei kurzen
Arbeitsabwesenheiten und einer Betreuungsentschadigung fr Eltern, die ein gesundheitlich schwer
beeintrachtigtes Kind betreuen, wurde mit der Verabschiedung des Bundesgesetzes Uber die Ver-
besserung der Vereinbarkeit der Erwerbstatigkeit und der Angehorigenbetreuung durch die eidge-
nossischen Rate am 20. Dezember 2019 erfullt.

Die Erwerbstatigkeit aufrechtzuerhalten, ist eine der wichtigsten und wirksamsten Massnahmen,
um eine gute Gesundheit der betreuenden Angehdrigen sicherzustellen, und um zu verhindern, dass
sie in finanzielle Schwierigkeiten geraten. Durch die Verbreitung von Modellen guter Praxis soll die
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Erarbeitung interner Richtlinien durch die Unternehmen weiter gefordert werden (Empfehlung 12).
Zudem soll geprift werden, die wie fachlichen Kompetenzen von betreuenden Angehorigen formal
anerkannt werden kénnen (Empfehlung 11).

Ausblick

Die Thematik der betreuenden Angehérigen wird die Gesundheits- und Sozialpolitik weiter beschaf-
tigen. In den kommenden Jahren altert eine Generation heran, welche weitgehend selbstbestimmt
lebt. Diese Generation braucht flexible und fiir alle Einkommensgruppen finanzierbare Betreuungs-
strukturen, damit sie moglichst lange selbststandig und selbstbestimmt leben kann.

Die Erkenntnisse und Produkte aus dem Forderprogramm «Entlastungsangebote fir betreuende An-
gehdrige 2017-2020» zeigen viele Moglichkeiten auf, um die Thematik der betreuenden Angehorigen
in verschiedenen Gesellschaftsbereichen weiterzuentwickeln. Daflr sind die relevanten Akteurinnen
und Akteure in allen betroffenen Politik- und Gesellschaftsbereichen gefordert: Gesundheit, soziale
Sicherheit, Wirtschaft und Wissenschaft.
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Anhang A: Mitglieder des wissenschaftlichen Beirats
des Férderprogramms «Entlastungsangebote fiir betreuende
Angehorige 2017-2020»

Pia Coppex-Gasche, Generalsekretarin Alzheimer-Vereinigung des Kantons Wallis

Pia Coppex-Gasche, Generalsekretarin der Alzheimer-Vereinigung Wallis Wallis und Projektleiterin, Sion,
M.A., La Source, Lausanne. Pia Coppex studierte Krankenpflege im Bereich Psychiatrie, Psychologie
des Alterns, Gesundheitsrecht und hat einen Master in Philosophie der angewandten Ethik. Sie verflgt
Uber Berufserfahrung auf kantonaler im Gesundheitswesen und nationaler Ebene flr das Masterplan
Bildung Pflegeberufe und in den Bereichen Langzeitpflege und nationale Strategien fiir Palliativpflege
und Demenz. Sie engagiert sich in verschiedenen Verbanden und ist Vizeprasidentin des SGBE.

Peter, C. Meyer, Prof. Dr. phil., Ziirich

Peter C. Meyer studierte an der Universitat ZUrich Soziologie und arbeitete von 1978 bis 2001 als Dozent
und Forscher an der Medizinischen Fakultat der Universitat Zlrich. 2001 bis 2005 war er der erste Leiter
des Schweiz. Gesundheitsobservatoriums (Obsan) in Neuchéatel. Von der Griindung 2006 bis 2016 war
er Direktor des Departements Gesundheit und stellvertretender Rektor der Zircher Hochschule fir An-
gewandte Wissenschaften ZHAW in Winterthur.

Seit 1996 ist er Privatdozent und seit 2003 Titularprofessor flr Soziologie, besonders Gesundheitssozio-
logie, an der Universitat Zirich. Seit Mai 2016 ist er selbstandiger Experte und Berater in Zirich.

Pasqualina Perrig-Chiello, Prof. Dr., Basel

2003-2016: Professorin Entwicklungspsychologie der Lebensspanne, Universitat Bern. Lehrauftrage
Universitaten Lissabon, Frankfurt a.M, Saarbrlcken, Fribourg, Basel. Seit 2017 Prasidentin Seniorenuni-
versitat Bern. 2004-2012: Forschungsratin Schweizerischer Nationalfonds und European Science Foun-
dation, Strasbourg. Leitung NFP52 Generationenbeziehungen; Hrsg. «Generationenbericht Schweiz»
(2008), Sozialbericht Schweiz 2012 (Generationen), 2016 (Wohlbefinden). Studienleiterin SwissAgeCare
(Spitex-CH).

Andrea Schmidt, Dr. rer. soc. oec., Wien

Andrea Schmidt studierte in Maastricht sowie an der Wirtschaftsuniversitat Wien und promovierte in
Sozial- und Wirtschaftswissenschaften. Sie ist seit Oktober 2016 als Gesundheitsokonomin bei der Ge-
sundheit Osterreich GmbH tatig. Davor war sie ab 2010 als wissenschaftliche Mitarbeiterin am Euro-
paischen Zentrum fur Wohlfahrtspolitik und Sozialforschung, und widmete sich dort insbesondere den
Themen Pflegedkonomie, aktives Altern und pflegende Angehdrige in Europa. Fir das Bundesamt fir
Gesundheit leitete sie das Forschungsprojekt zum internationalen Vergleich von Regelungen zu Betreu-
ungsurlauben (10/2015-04/2016).

Jacqueline Schon-Biithimann, Lic. phil. I, Bundesamt fiir Statistik (BFS), Neuchatel

Jacqueline Schon-Blhlmann hat an der Universitat Bern Philosophie, Ethnologie und neuere Geschichte
studiert und verflgt Uber einen Master in Philosophie. Sie arbeitet in der Sektion Arbeit und Erwerbs-
leben des BFS und ist dort zustandig fur die Statistiken zur «Unbezahlten Arbeit». Themenschwerpunkte
sind: Haus- und Familienarbeit, Freiwilligenarbeit, Care-Arbeit, Satellitenkonto Haushaltsproduktion. Ana-
lysethemen sind Gleichstellung von Frau und Mann, Rollenteilung, Vereinbarkeit von Beruf und Familie.
Sie arbeitet im Auftrag des BFS regelmaéssig in nationalen und internationalen Forschungsgremien mit.
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Anhang B: Ubersicht aller Modelle guter Praxis aus dem
Programmteil 2 des Férderprogrammes «Entlastungsangebote
fiir betreuende Angehorige 2017-2020»

Das BAG listet Angebote, Projekte und Massnahmen auf, die betreuende Angehdrige unterstlitzen
und als Modell dienen kénnen. Ziel ist es, interessierte Akteure zu ermutigen, eigene Unterstltzungs-
angebote zu entwickeln oder zu lancieren.

Dieser Link fuhrt Sie zur Suchseite fir Modelle guter Praxis:
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-datenbank-praxismodelle

Nachstehend finden Sie eine Ubersicht Gber die dokumentierten Modelle.

Information und Beratung
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Entlastungsdienst Schweiz

workandcare.ch

Careum Forschung, Kalaidos
Fachhochschule Gesundheit

Die Vereinigung der betreuenden Angehdrigen des Kantons
Wallis engagiert sich daflr, betreuenden Angehérigen An-
erkennung zu verschaffen, sie zu informieren und zu unter-
stutzen.

Die Webseite informiert Gber die Helpline, Patenschaften
sowie die Sitzungen der «Association de proches aidants»
(Verein betreuender Angehoriger) des Kantons Waadt. Die
Plattform mochte die betreuenden Angehdrigen motivieren,
sich gegenseitig zu unterstltzen sowie ihre Erfahrungen aus-
zutauschen.

Das Gesundheitsamt des Kantons Graubinden richtet sich mit
dem elektronischen Informationsportal «\Wegweiser Alter» an
dltere Menschen und ihre Angehorigen. In sieben Rubriken
stehen vielféltige Informationen rund um alle Altersfragen zur
Verfligung.

Der Entlastungsdienst Schweiz bietet in flinf Kantonen Unter-
stlitzung fir betreuende Angehdrige. Daneben setzt sich die
Nonprofit-Organisation flr den «Tag der betreuenden Ange-
horigen» in der Deutschschweiz ein. Dieser findet jahrlich am
30. Oktober statt.

Angehorige zu betreuen und erwerbstatig zu sein ist eine Her-
ausforderung flr Einzelpersonen, Familien und fir die Arbeits-
welt, die Politik und die Behorden. Careum Forschung hat mit
ihrer Website eine Infoplattform flir Betriebe und Interessierte
geschaffen.
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Vereinigungen von Angehdrigen
psychisch Kranker

Ratgeber fiir betreuende
Angehorige von Seniorinnen
und Senioren

Pro Senectute

info-workcare.ch

Travail.Suisse

Projekt ProcheConnect

Pro Infirmis Vaud

AltuM - Beratung und
Entlastung fiir altere
Migrantinnen und Migranten

Stiftung Hilfswerk der Evangeli-
schen Kirchen Schweiz — HEKS

Sozialberatung, Entlas-
tungsdienst und Assistenz-
beratung von Pro Infirmis

Pro Infirmis

Das SRK bietet mit pflege-entlastung.ch eine kostenlose
und zentrale Informationsplattform, welche betreuende und
pflegende Angehdrige auf Deutsch, ltalienisch und Franzo-
sisch informiert und auch kantonsspezifische Angebote und
Schulungen bekanntmacht.

Die Plattform wird von der Vereinigung «Synapsespoir» ver-
waltet. Sie informiert Uber schizophrene Stérungen sowie tber
die verschiedenen Unterstiitzungsangebote der Organisation
fr die betreuenden Angehorigen.

Die Website des Dachverbands VASK Schweiz richtet sich an
Angehorige psychisch Erkrankter. Angehorige, Betroffene und
Interessierte finden online vielféltige Informationen — so zum
Beispiel diverse praktische Bewaltigungshilfen.

Bei Pro Senectute dreht sich alles um altere Menschen und

ihre Angehdrigen. Worauf sollen betreuende Angehorige bei
ihrem Engagement besonders achten? Hilfreiche Tipps gibt

der Online-Ratgeber der Gesamtorganisation Pro Senectute
Schweiz.

Mit der kostenlosen Website info-workcare.ch reagierte
Travail.Suisse auf den 2012 an einem nationalen runden Tisch
ermittelten Bedarf: Betreuende Angehdrige brauchen zuver-
lassige, zentralisierte Informationen.

Pro Infirmis Vaud (Waadt) lancierte eine Kommunikationsplatt-
form fur Angehorige von Menschen mit Behinderungen, um
den Informationsbedarf der Bevolkerung zu decken und den
Zugang zu Unterstltzung zu erleichtern.

Das Programm AltuM unterstitzt altere Migrantinnen und
Migranten und ihre Angehdrigen mit verschiedenen bedurf-
nisorientierten Dienstleistungen. Durch personliche Beratung,
Informationsveranstaltungen, Café-Treffs und andere Angebo-
te tragt HEKS zur Entlastung der Angehérigen bei.

Bei Pro Infirmis finden betreuende Angehorige von Menschen
mit einer Behinderung konkrete Alltagsentlastung. Im Weite-

ren beantworten die regionalen Anlaufstellen Fragen rund um
die Begleitung einer nahestehenden Person mit Behinderung.
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Sie informiert Uber die Aktivitdten und Leistungsangebote des
Vereins «PA-F Pflegende Angehorige Freiburg» sowie Uber
diejenigen verschiedener Institutionen des Kantons. Zudem
stehen den betreuenden Angehdrigen verschiedene Informa-
tionsdokumente zur Verfligung.

Wie werden Migrantinnen und Migranten in ihrer Rolle als
betreuende Angehorige unterstltzt? Die Plattform migraweb.
ch des Vereins «Web for Migrants» bietet Hand — mit Informa-
tionen und Beratung in 18 Sprachen.

Die Genossenschaft Zeitgut tragt mit der Organisation frei-
williger Nachbarschaftshilfe flr Zeitgutschriften dazu bei, den
steigenden Bedarf an Unterstitzungsleistungen zu decken.
Dadurch werden auch betreuende Angehdrige entlastet.

Die vierzehn Nachbarschaftshilfen der Stadt Zirich férdern die
unkomplizierte Hilfe von Nachbarn zu Nachbarn. Die Unter-
stltzung betreuungs- und pflegebedurftiger Personen durch
Freiwillige tragt wesentlich zur Entlastung betreuender An-
gehariger bei.

Das Pro Senectute Haus Reichenbach im Berner Oberland
erachtet Angehorige als wichtige Partner. Es hat deshalb vor
sieben Jahren mit dem Angehdrigensupport ein Angebot flr
die grosste externe Gruppe geschaffen, die sich in ihrer Alters-
institution bewegt.

Der gemeinntitzige Verein profawo férdert die Vereinbarkeit
von Familie und Beruf. Im Jahr 2012 wurde das Angebot rund
um die Kinderbetreuung durch Beratungs- und Unterstit-
zungsangebote in der Angehdrigenbetreuung erganzt.

Die Broschlre vom Verein fir hausliche Unterstltzung und
Pflege Bellinzona (ABAD) stellt die verschiedenen Leistungen
fur Pflegebedirftige und deren Angehdrige vor. Piktogramme
erleichtern das Verstandnis.
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Reformierte Landeskirche
Kanton ZUrich

Espace Proches

RIO - Informations- und
Orientierungsnetzwerk fiir
altere Menschen

Zwei Dokumentarfilme rund
um betreuende Angehorige

Familien- und Frauengesund-
heit FFG Videoproduktion
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Beratung + Hilfe 147 von Pro Juventute richtet sich an Kinder
und Jugendliche. Neben der Notrufnummer 147, Chat-, Mail-
und SMS-Beratung bietet die Plattform www.147.ch weitere
Information, Links und Beratung — so auch den «Chat mit
Gleichaltrigen».

Die Stiftung visoparents schweiz ist 1963 aus der Selbsthilfe
von Eltern entstanden. Seine Angebote richten sich an Fami-
lien mit Kindern ab 3 Monaten mit Mehrfachbehinderungen,
Verhaltensauffalligkeiten und/oder Sehbehinderungen.

Alzheimer Zlrich hat 2016 das Pilotprojekt «Zugehende
Beratung Demenz» lanciert. Zielgruppe des Angebots sind
Menschen mit Demenz sowie ihre Angehorigen. Die person-
liche Beratung wahrend aller Krankheitsphasen findet bei den
Betroffenen zu Hause statt.

Es ist anspruchsvoll, eine nahestehende Person in ihrer letzten
Lebensphase zu begleiten. Der «Letzte-Hilfe-Kurs» unter der
Lizenz der reformierten Landeskirche des Kantons Zirich ver-
mittelt Grundkenntnisse zu Sterben, Tod und Trauer.

Der gemeinnUtzige Verein Espace Proches unterstitzt An-
gehorige, betreuende Angehdrige und Trauernde mit einem
vielfaltigen Angebot.

Das Angebot des RIO richtet sich an altere Menschen und
deren Angehdrige. Das Ziel ist, dltere Menschen an den flr
sie geeignetsten Leistungserbringer zu verweisen und so
die Betreuung von Seniorinnen und Senioren im Kanton zu
optimieren.

Wie gehen Menschen mit herausfordernden Lebenssituatio-
nen um? Der Verein «Familien- und Frauengesundheit FFG-
Videoproduktion» dreht seit 2006 Dokumentarfilme zu den
Themen Geburt, Elternsein, Betreuung von Angehdérigen oder
psychische Gesundheit.

Wenn Geschwister, Eltern oder Grosseltern erkranken, schul-
tern Kinder und Jugendliche haufig Betreuungs- oder Pflege-
aufgaben, die normalerweise Erwachsene (ibernehmen. Ca-

reum Hochschule Gesundheit organisiert Austauschangebote
fur die Zielgruppe «Young Carers».
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Das Sozialmedizinische Zentrum (SMZ) Siders ist Teil der
Walliser Vereinigung aller SMZ, die als kantonale Dachorgani-
sation fur Hilfe und Pflege zu Hause agiert. Neu bietet es eine
umfassende Beratung flir betreuende Angehdrige an.

Das Sozialmedizinische Zentrum Oberwallis (SMZO) bietet
eine Vielzahl von Gesundheitsdienstleistungen an. Seit 2016
werden auch betreuungsbedurftige Personen stundenweise
zu Hause begleitet, damit ihre Angehdrigen entlastet werden.

Das SRK startete 2014 auf nationaler Ebene einen umfas-
senden Massnahmenplan, um betreuende Angehdorige zu
entlasten und zu informieren. Ziel des Massnahmenplans
ist es, die bestehenden Dienstleistungen (freiwillige Begleit-
und Besuchsdienste, Notrufsystem, Fahrdienst) mit neuen,
bedarfsgerechten Leistungen zu verknlpfen, z. B. mit spezi-
fischen Entlastungsdienstleistungen und niederschwelligen
Beratungsangeboten flr betreuende Angehorige.

Die Spitex Wiggertal hat das Entlastungsangebot Time-out
aufgebaut. Pflegebedlrftige Menschen werden einen Nach-
mittag pro Woche betreut, wodurch den Angehérigen ein
Time-out ermdglicht wird.

Der Verein zur Vermittlung von Hilfsdiensten (VHD) in der
Gemeinde Schmitten im Kanton Freiburg versteht sich als
«Feuerwehr flr betreuende Angehorige». Der Verein wurde
durch eine Gruppe aus der Wohnbevolkerung gegriindet.

Aufgrund verschiedener gesellschaftlicher Entwicklungen be-
steht Bedarf nach zukunftsfahigen Care-Modellen. Das Modell
«Sorgende Gemeinschaften» férdert die gelebte Solidaritéat,
eine ausgewogene Aufgabenteilung und das Zusammenspiel
der Akteure.

Seit Uber 30 Jahren spezialisiert sich die Sonnweid auf die
Betreuung und Pflege von Menschen mit Demenz. Im Heim
finden Betroffene einen geschiitzten Raum, der geprégt ist
von Wohlwollen, Respekt und Normalitat.
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Verein «Palliative SO»

Der schweizerische Verein Pro Aidants schafft einen organisa-
torischen Rahmen, in dem sich berufstatige betreuende Ange-
horige und professionelle Akteure der Altersarbeit vernetzen
kénnen. Dazu lancieren sie die neue Applikation «\We+Care».

Die Spitex Region Koniz stellt Verwandte flr die Pflege von
Familienangehdorigen ein. Interessierte missen im Erwerbs-
alter sein, den SRK-Pflegekurs besucht und eine verwandt-
schaftliche Beziehung zur pflegebedirftigen Person haben.

Das Demenzzentrum ATRIUM der Stiftung Basler Wirrgarten
unterhalt ein vielfaltiges Beratungs- und Betreuungsangebot

fur Betroffene und ihre Angehorigen. Menschen mit Demenz
finden in der Tagesstéatte einen Ort, der Sicherheit und Wohl-
befinden ermdglicht.

Eine familienzentrierte Pflegekultur ermaéglicht patienten- und
angehorigenorientierte Lésungen. Dazu gehdren flexible Be-
suchszeiten, individuell gestaltete Zimmer und das Einbezie-
hen der Angehorigen bei der Korperpflege.

Das Spital Emmental verfligt am Standort Burgdorf Uber die
erste als «angehorigenfreundlich» zertifizierte Intensivstation
der Schweiz

Das Advance Care Planning (vorausschauende Behandlungs-
planung) richtet sich an Menschen mit chronischen und/oder
degenerativen Krankheiten sowie an ihre Angehdrigen. Es
fordert die Selbstbestimmung der Patientinnen und Patienten
auf ihrem gesamten Behandlungsweg

Der Verein «palliative so» férdert mit der kollaborativen App
«PalliaCare» die interprofessionelle Zusammenarbeit der
Gesundheitsfachpersonen bei der Betreuung von Patientinnen
und Patienten in palliativen Situationen.
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Organisationen und Institutionen

Metzwerk

FAMILY AHD
PFROFESSION

Familienfreundliche
Wir:ﬁ:hallsreglon Basel

Netzwerk Angehoérigenarbeit
Psychiatrie NAP: Beratungs-
angebote fiir Angehorige

Netzwerk Angehdrigenarbeit
Psychiatrie NAP

Fachstelle UND - «Pradikat
UND»

Fachstelle UND

Kanton Basel-Stadt:
Familienfreundliche
Wirtschaftsregion Basel

Abteilung Gleichstellung von
Frauen und Mannern des Prési-
dialdepartementes Basel-Stadt

Angehorige von Menschen mit einer psychischen Erkrankung
sind oft verunsichert und haben dringende Fragen. Der Verein
«Netzwerk Angehorigenarbeit Psychiatrie» fordert die Etablie-
rung niederschwelliger Beratungsangebote.

Die Fachstelle UND ist das Kompetenzzentrum fir die Um-
setzung der Vereinbarkeit von Beruf und Familie/Privatleben.
UND unterstitzt und begleitet Unternehmen im Aufbau und
der kontinuierlichen Weiterentwicklung guter Vereinbarkeits-
|6sungen.

Die Familienfreundliche Wirtschaftsregion Basel setzt sich flr
familienfreundliche Arbeits- und Rahmenbedingungen in der
Wirtschaftsregion Basel ein.
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Stadt Zirich
Pllegezentren

Café des aidants

Stadt Genf, Cité Seniors

Café TrotzDem

Saint-Gall

Forderprogramm fiir betreu-
ende Angehodrige

Kanton Waadt
Férderprogramm betreuende
Angehoérige 2017-2020

Kanton Genf

Massnahmen der stadti-
schen Alterspolitik

Stadt Neuenburg

Beitrage an die Pflege
zu Hause

Gemeinde Arlesheim, Kanton
Baselland

Tagesheim Tagerhalde

Gemeinde Kisnacht (ZH)

Tageszentren PZZ 365/24

Stadt Zirich

Die Stadt Genf bietet einmal monatlich ein «Café fir betreuen-
de Angehdrige» (café des aidants) im Seniorenzentrum «Cité
Seniors» an.

Das «Café TrotzDemp» in der Stadt St. Gallen ist ein Treff-
punkt fir Menschen mit Demenz, deren Angehorige sowie flr
Interessierte. Es bietet einmal monatlich Raum flr Austausch,
Geselligkeit und Information rund um das Thema Demenz.

Die Unterstltzung betreuender Angehdoriger wurde ins Le-
gislaturprogramm 2012 bis 2017 des Waadtlander Staatsrats
aufgenommen. Hauptziele des Aktionsplans waren die Bereit-
stellung von Unterstlitzungsdiensten und die Sensibilisierung
von Fachleuten und Offentlichkeit.

Der Kanton Genf will mit seinem Férderprogramm fir betreu-
ende Angehorige praktische Losungen entwickeln, um den
Bedrfnissen der Zielgruppe besser nachkommen zu kénnen.
Dieses Programm folgt im Anschluss an die Aufnahme von
Artikel 173 («Der Staat unterstiitzt die Arbeit der betreuende
Angehorigen») in die neue Genfer Verfassung und ergéanzt ein
bereits vorhandenes Massnahmenpaket.

Zur Entwicklung und Umsetzung der Alterspolitik hat die Stadt
Neuenburg 2012 die Funktion der Altersbeauftragten geschaf-
fen. Die politischen Massnahmen fordern die Selbststandig-
keit der Seniorinnen und Senioren, was indirekt betreuende
Angehdrige entlastet.

In der Gemeinde Arlesheim im Kanton Baselland ist seit dem
1. Juli 2014 ein neues Reglement Uber Beitrage an die Pflege
zu Hause und an den Besuch von Tages- und Nachtstatten in
Kraft.

Das Tagesheim Tagerhalde der Gemeinde Kisnacht bietet
demenzkranken Personen eine betreute Tagesstruktur. Die
Tagesgaste werden dabei von erfahrenen Fachpersonen in
ihren individuellen Fahigkeiten geférdert.

Die Tageszentren der Stadt ZUrich bieten flir pflege- oder
betreuungsbedirftigen Menschen neben der stationaren Be-
treuung auch Tages-, Nacht- oder Ferienaufenthalte an. Diese
Angebote stehen rund um die Uhr an 365 Tagen im Jahr zur
Verfligung.

Forderprogramm «Entlastungsangebote
fiir betreuende Angehorige 2017-2020» 102



Gemeinden, Stadte und Kantone

&iLi

REPLIBLICAUE
LT CANTON
DE GEMNEWVE

:l-] Fachstelle Riter
&7 und Gesundhei

Stadt
Luzern

run
‘ Alter werdear

@ Stadt Bern

=

| Gemeinde
Riehen

1

VERNIER a?

Lines Vil pasy: Corsrmune

Srhwstrerisch s Eidgenomienichalt
Canbicdration wiis
Carbecerarians Ssarmts

Canbecerarian vami

Kanton Genf - Schulungs-
programm fiir Betreuende
Angehorige

Kanton Genf

Versorgungsregion Allschwil
- Binningen - Schénenbuch

Versorgungsregion Allschwil
— Binningen — Schonenbuch
(ABS)

Stadt Luzern - Gutscheine
fiir selbstbestimmtes

Wohnen

Stadt Luzern, Sozial- und
Sicherheitsdirektion

Stadt Bern - Betreuungs-
gutsprachen

Stadt Bern
Leben in Riehen - 60plus

Gemeinde Riehen (BS)

Langzeitpflege

Kanton Basel-Stadt

Massnahmenpaket fiir be-
treuende Angehorige

Gemeinde Vernier (GE)

Einsatze der Zivildienstleis-
tenden zur Entlastung der
betreuenden Angehdérigen

Bundesamt flr Zivildienst ZIVI

Der Kanton Genf subventioniert seit Januar 2020 ein Schu-
lungsprogramm a la carte, um den Bedlrfnissen und den
Anliegen betreuender Angehdriger gerecht zu werden.

Die drei Gemeinden Allschwil, Binningen und Schénenbuch
im Kanton Basel-Landschaft haben sich im Bereich Pflege
und Altersbetreuung zu einer Versorgungsregion zusammen-
geschlossen.

Um altere Personen beim selbstbestimmten VWohnen im eige-
nen Zuhause zu unterstltzen, flhrte die Stadt Luzern 2018 im
Rahmen eines Pilotprojekts ein Gutscheinsystem ein. Damit
sollen auch betreuende Angehdorige entlastet werden.

2019 flhrte die Stadt Bern Betreuungsgutsprachen ein, um
diverse Unterstlitzungsangebote flr altere Personen bedarfs-
gerecht mitfinanzieren zu kénnen. Dadurch werden auch
betreuende Angehorige entlastet.

Das Projekt «Leben in Riehen — 60plus» hat die Bedlrfnisse
von betreuenden Angehdrigen evaluiert und Handlungsfelder
in der Gemeinde identifiziert. Im Anschluss hat die Gemein-
de ein Angebot zur Unterstlitzung betreuender Angehoriger
konzipiert und umgesetzt.

Die Alterspflegepolitik des Kantons Basel-Stadt verfolgt das
Prinzip «ambulant vor stationar». Dank der ambulanten Ange-
bote kdnnen Betagte langer selbststandig in ihrem gewohnten
Umfeld leben und ein Pflegeheimeintritt wird hinausgezogert
oder vermieden.

Die Stadt Vernier im Kanton Genf unterstiitzt betreuungs- und
pflegebedlrftige Seniorinnen und Senioren, Personen mit
kognitiven Einschrankungen und ihre betreuende Angehorigen
durch Beratung, Austausch und Entlastungsangebote.

Zivildienstleistende leisten rund 9000 Einsatze im Rahmen
des Schwerpunktprogrammes «Pflege und Betreuung». Sie
unterstltzen das Fachpersonal und tragen damit zu einer Ver-
besserung der Qualitat der Pflege und Betreuung bei.
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IASSERSDORF BasiviA — Bassersdorf ver-
netzt im Alter

Gemeinde Bassersdorf (ZH)

Hotline Proch’info

"1\,3“"'”"" Kanton Genf
]
Stadt Ziirich Contributions pour I'accueil

Soziadepartemen .
extrafamilial des enfants ay-

ant des besoins particuliers

Ville de Zurich

Unternehmen

Im Auftrag der Gemeinde Bassersdorf erarbeitete ein inter-
disziplindres Projektteam ein Konzept mit dem Ziel, massge-
schneiderte Unterstlitzungsmassnahmen flr betreuende und
pflegende Angehdrige zu entwickeln.

Die Hotline Proch’info ist die einzige Telefonnummer, die be-
treuenden Angehorigen im Kanton Genf zur Verfligung steht.
Sie ermoglicht ihnen, Informationen einzuholen und sich an
den geeigneten Partner des Gesundheits- und Sozialnetz-
werks verweisen zu lassen.

Die Stadt Zirich sichert Vorschulkindern mit besonderen Be-
dirfnissen die gleichen Betreuungsleistungen zu wie anderen
Kindern. Dadurch fordert sie die Integration dieser Kinder,
unterstltzt die Vereinbarkeit von Familie und Beruf und ent-
lastet die Eltern.

«Elder-Care»n-Konzept

Massnahmenpaket zur Ver-
einbarkeit von Beruf und

. Familie
AXA
r Beratungsangebot
M JVISU «work & care»
Movis AG

Bildungsinstitutionen

Roche in der Schweiz unterstitzt Mitarbeitende in der Ver-
einbarkeit von Erwerbstatigkeit und Angehoérigenbetreuung,
damit sie beide Herausforderungen meistern kénnen. So
profitieren alle — Mitarbeitende, Roche und die unterstiitzungs-
bedurftigen Angehdorigen.

Mit dem Ziel, Mitarbeitende zu unterstutzen, die ihre An-
gehdrigen betreuen, hat die AXA ein vielseitiges Massnah-
menpaket zur besseren Vereinbarkeit von Beruf und Familie
geschnirt.

Die Movis AG engagiert sich seit 1922 fiir Menschen in der
Arbeitswelt. Als Partnerin von Firmen und Versicherungen
(Kundenunternehmen) berat die Movis AG Mitarbeitende in
personlichen, gesundheitlichen, betrieblichen und finanziellen
Fragen.

= Sozialberatung
T solothurn

fmweswer  BBZ Olten

Die Sozialberatung des Berufsbildungszentrums Olten (BBZO)
bietet den Lernenden, Studierenden und Lehrpersonen unter
anderem ein kostenloses Beratungsangebot zu Fragen rund
um die Pflege von Angehdrigen.
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