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Abstract

Die schweizweite Bevolkerungsbefragung hatte zum Ziel, mehr Giber die Situation und Unterstiitzungsbe-
durfnisse betreuender Angehdriger aller Altersgruppen (ab 9 Jahren) in der Schweiz zu erfahren. Eine
reprasentative Stichprobe (N=54175) der Schweizer Wohnbevdlkerung (alle Staatsangehdrigkeiten)
wurde angeschrieben. 2425 betreuende Personen (davon 389 Kinder und Jugendliche) beantworteten
umfassende Fragen. Schatzungsweise 600'000 Personen betreuen in der Schweiz ihnen nahestehende
Menschen. Davon sind geschatzt 543‘000 ab 16 Jahre alt und 49'000 im Alter zwischen 9 und 15 Jahren.
Bei den 2‘036 befragten betreuenden Angehdérigen ab 16 Jahren ist in 61% mindestens eine zweite Person
aus dem Familienkreis mitbetreuend. Bei den 389 Kindern und Jugendlichen beteiligen sich in 95% der
Falle weitere Personen an der Betreuung. Knapp zwei Drittel der befragten Personen sind gleichzeitig er-
werbstétig. Vor allem Personen im spateren Erwerbsalter ibernehmen gehauft Betreuungsaufgaben. So-
wohl bei Kindern als auch bei Erwachsenen steht das Bedirfnis nach Hilfe und Information fur den Notfall
an vorderster Stelle. Hauptsachliche Quelle fir Unterstitzung und Entlastung ist sowohl fur die Kinder als
auch die Erwachsenen die eigene Familie. Bei den Erwachsenen sind die Fachpersonen im Gesundheits-
wesen an zweiter Stelle. Alle Befragten winschen sich primér Entlastung in Notfallsituationen. Die Passung
zwischen Bedurfnissen und Angeboten sollte weiterentwickelt werden.



Management Summary

1. Auftrag des Bundesamts fir Gesundheit BAG

Als eine Massnahme der Fachkréfteinitiative-plus von Bund und Kantonen hat der Bundesrat 2016 das
Forderprogramm zur Weiterentwicklung der Unterstiitzungs- und Entlastungsangebote fir betreuende An-
gehdrige lanciert. Eines der Ziele ist es, die Vereinbarkeit von Betreuungs- und Pflegeaufgaben mit der
Erwerbstatigkeit zu férdern. Grundlage des Férderprogrammes bildet der «Aktionsplan zur Unterstiitzung
und Entlastung fiir betreuende und pflegende Angehdrige» vom Dezember 2014.

Fokus des vorliegenden Auftrags

Ziel der Studie ist es, die Bedurfnisse und den Bedarf von betreuenden Angehdrigen in allen Altersgruppen
nach Unterstiitzung zu beschreiben. Die in der ganzen Schweiz durchgefiihrte Befragung sucht Antworten
auf die Fragen: Wer sind die betreuenden Angehdrigen? Wie viele sind es? Uber welche Ressourcen ver-
figen sie? Welche Unterstitzung bendtigen sie? Welche bestehenden Angebote nehmen sie bereits in
Anspruch? Wie geht es ihnen gesundheitlich, und welche Hilfe brauchen sie selbst? Die differenzierten
Einblicke helfen, die Bedirfnisse von betreuenden Angehdrigen besser einzuordnen. Zudem kénnen die
Erkenntnisse fur die Planung von Angeboten relevant sein (vgl. auch Studie GO1b, Strukturanalyse von
gfs.bern zum vorliegenden Forschungsmandat GOla: Bedirfnisse und Bedarf von betreuenden Angehori-
gen nach Unterstitzung und Entlastung — eine Bevdlkerungsbefragung).

2. Ausgangslage
Eine schweizweite Studie Uber betreuende Angehdrige hat bisher gefehlt

Fur die Schweiz liegen verschiedene Studien vor, welche die Bedirfnisse von betreuenden Angehdrigen
analysiert haben. Diese Studien untersuchten bestimmte Altersgruppen (z.B. 50+) von betreuenden Ange-
horigen oder betreuende Angehdrige von Nahestehenden mit einem bestimmten Gesundheitsproblem
(z.B. Krebserkrankung), die bereits professionelle Hilfe beanspruchen. Die vorliegende Studie rickt die
standige Wohnbevdlkerung der Schweiz in den Fokus. Dies, um auch betreuende Angehérige zu erfassen,
die zum Zeitpunkt der Befragung keine professionelle Hilfe in Anspruch genommen haben.

Auch Kinder, Jugendliche sowie Rentnerinnen und Rentner betreuen Angehdrige

Die vorliegende Studie beleuchtet die unterschiedlichen Bedirfnisse von betreuenden Angehérigen tber
die Vereinbarkeit von Erwerbstétigkeit und Angehérigenbetreuung hinaus; dies aus folgenden Grinden:

= Betreuende Kinder und Jugendliche sind die Erwerbstéatigen der Zukunft, die durch Erfahrungen in
jungen Lebensjahren fur Briiche in der (beruflichen) Entwicklung anfallig sein kdnnen. Familiale
Betreuungsaufgaben sind jedoch im Kontext der Entwicklung von sozialen Kompetenzen von Kin-
dern und Jugendlichen zu verorten. Dies war nicht Gegenstand der Studie.

= Auch nach der Erwerbstétigkeit nehmen Angehdrige Betreuungsaufgaben wahr, beispielsweise
Partnerinnen und Partner oder Eltern, und leisten damit einen gesellschaftlichen Beitrag.

3. Methode

Fragebogen fur Kinder und Erwachsene
Auf der Grundlage vergleichbarer Befragungen entwickelte das Team von Careum Forschung zwei Frage-
bdgen: einen altersgerechten fur Kinder und Jugendliche von 9 bis 15 Jahren sowie einen, der sich an
Erwachsene ab 16 Jahren richtet. Beide Fragebdgen wurden in «Leichter Sprache» verfasst. Dies, um
auch Personen die Teilnahme an der Befragung zu erméglichen, denen das Lesen in Deutsch, Franzdsisch
oder ltalienisch weniger gelaufig ist. Die Fragebdgen enthielten fiinf Themenblécke:

* Betreute Personen

= Unterstiutzungsaufgaben der betreuenden Angehdrigen



» Eigene Situation der betreuenden Angehérigen
= Hilfestellungen fir betreuende Angehdrige sowie
» Soziale und wirtschaftliche Merkmale der betreuenden Angehdérigen

Die Forschenden testeten die Untersuchungsanlage in einem gestuften Verfahren.
Stichproben nach Alter, Geschlecht und Wohnort

Das Bundesamt fur Statistik stellte eine Stichprobe von 54'175 Personen in Privathaushalten zur Verfu-
gung, die alle angeschrieben wurden. Diese Stichprobenziehung erfolgte geschichtet nach Alter, Ge-
schlecht und den sieben Grossregionen der Schweiz. Die Befragung fand von Februar bis September 2018
statt. Interessierte konnten online, mit zugesandtem Fragebogen oder telefonisch an der Befragung teil-
nehmen.

Die Einstiegsfrage klarte, ob die befragte Person aktuell einen kérperlich oder psychisch kranken, korper-
lich beeintrachtigten oder &lteren Menschen im nahen Umfeld unterstitzt, betreut oder pflegt. Dies im Sinn
einer standigen oder voribergehenden Unterstitzung, z.B. nach einem Spitalaufenthalt. Nicht gemeint wa-
ren Unterstutzungshilfen wie Kinder hiten oder freiwillige Arbeit fur eine Organisation.

Rucklauf von 57 Prozent

Uber die Einstiegsfrage identifizierten sich 2'425 Personen selber als betreuende Angehérige, davon 389
Kinder im Alter zwischen 9 und 15 Jahren. Zusétzlich gaben 572 erwachsene Personen an, friher ihnen
Nahestehende betreut zu haben. Uber die Riickantwortkarte oder die Einstiegsfrage bezeichneten sich
27'888 Personen als nicht betreuend. Der Rucklauf auf die Anfrage betrug gesamthaft 57%. Die Erhe-
bungsphase der Hauptbefragung dauerte von Ende Mai bis Anfang September 2018.

Das Team von gfs.bern anonymisierte die erhaltenen Daten und bereitete diese so zur Auswertung vor,
dass keine Ruckschliusse auf Personen méglich waren und sind. Die Schéatzung, wie haufig Personen in
der Schweiz ihnen Nahestehende betreuen, basiert auf einem Gewichtungsmodell von gfs.bern. Zudem
verwendet die Studie je ein Mass der Betreuungsintensitét fur die Kinder und fur die Erwachsenen. Diese
zwei Masse fassen zusammen, wie oft verschiedene Betreuungsaufgaben gleichzeitig tbernommen wer-
den. Diese zwei Masse sind als inhaltliche Gewichtung zu verstehen.



4. Ergebnisse

Haufig betreut mehr als eine Person

Schatzungsweise 592'000 Personen betreuen in der Schweiz ihnen nahestehende Menschen. Davon sind
543000 16 Jahre alt oder alter und 49'000 im Alter zwischen 9 und 15 Jahren. Auf Basis des gesamten
Rucklaufs lasst sich die Haufigkeit fir die Angehdrigenbetreuung ab 16 Jahren auf 7,6% schéatzen. Das
heisst, dass jede 13. Person ab 16 Jahren in der Bevdlkerung zum Zeitpunkt der Befragung betreuend war.
Vermutlich sind es aber deutlich mehr: Die Mehrheit der betreuenden Angehérigen ab 16 Jahren (61%)
gibt némlich an, dass mindestens eine weitere Person aus dem Familienkreis bei der Betreuung und Pflege
mithilft.

Wichtige Merkmale der betreuenden Angehdrigen im Erwachsenenalter
Geschlecht: Etwas mehr als die Halfte der betreuenden Angehdrigen ab 16 Jahren sind Frauen (54%).

Haufigkeit nach Alter: Das mittlere Alter der betreuenden Angehdrigen (ab 16 Jahren) betragt 54 Jahre. In
der Stichprobe machen die Angehdrigen im Alter zwischen 54 und 65 Jahren die zahlreichste Gruppe aus.
Das heisst, in dieser Altersspanne werden am haufigsten Angehdorige betreut. Verglichen mit der standigen
Wohnbevolkerung sind Personen ab Mitte 40 bis ca. 80 Jahre unter betreuenden Angehdrigen tbervertre-
ten.

Aufgaben und Umfang der Betreuung: Im Vordergrund stehen bei den Erwachsenen® ab 16 Jahren finan-
Zielle und administrative Aufgaben, gefolgt von Koordination und Planung, Hilfe im Alltag und Haushalt
sowie von emotionaler und sozialer Unterstitzung der Nachsten.? Frauen betreuen mit einer leicht hoheren
Betreuungsintensitat als Manner. Bei der Mehrheit der befragten Angehdérigen ab 16 Jahren (63%) liegt der
Aufwand unter 10 Stunden pro Woche. 19% nennen einen wdchentlichen Zeitaufwand von 10 bis 20 Stun-
den. 6% geben einen Zeitaufwand von 21 bis 30 Stunden an und 4% sagen, dass sie 31 bis 40 Stunden
betreuen. Rund um die Uhr mit der Betreuungsaufgabe beschéftigt sind 8%. Betreuungsintensitat (ver-
schiedene Betreuungsaufgaben) und Zeitaufwand korrelieren miteinander.

Erwerbstatigkeit: Knapp zwei Drittel der erwachsenen betreuenden Angehérigen sind erwerbstatig. Be-
trachtet man nur diejenigen im Erwerbsalter (16- bis 64-Jahrige) sind rund vier von finf Angehérigen er-
werbstétig (16- bis 25-Jahrige: 75%, 26- bis 49-Jahrige: 87%, 50- bis 64-Jahrige: 79%). Ein grosser Anteil
der Angehorigen, die mit hoher Betreuungsintensitét betreuen, arbeitet Teilzeit.

Wen sie betreuen: Angehdrige im Erwerbsalter betreuen am haufigsten Eltern oder Schwiegereltern. Im
Alter von 50 bis 64 Jahren sind es 69%. In dieser Altersgruppe machen andere nahe Familienmitglieder
(Partnerin/Partner, Sohn/Tochter) je ca. 10% aus. Im Vergleich zu den anderen Altersgruppen liegt die
ausserfamilidre Betreuung mit 11% bei den 16- bis 25-Jahrigen am héchsten. Im héheren und hohen Alter
Uberwiegt die Betreuung von (Ehe-)Partnerinnen und -Partnern. Bei den 82 befragten Uber 80-jahrigen
Angehdrigen, die ihnen Nahestehende betreuen, sind es 78%. Hochaltrige Angehdrige betreuen also be-
sonders oft hochaltrige Nachste. Diese haben haufig kognitive Probleme, oft kombiniert mit anderen Er-
krankungen (Multimorbiditéat).

Gesundheit: Betreuende Angehorige im Erwachsenenalter schatzen ihre Gesundheit tendenziell leicht
schlechter ein als die durchschnittliche Bevolkerung. Berichten sie Uber gesundheitliche Probleme, sind
diese sowohl kérperlicher wie auch seelischer Natur. Auch die finanzielle Situation stellt eine Belastung
dar. Zudem fehlt Zeit fur Familie und Freundschaften. Erwachsene Angehérige nennen neben den negati-
ven aber auch positive Aspekte der Betreuung: Sie haben Hilfreiches gelernt oder sind stolz auf sich.

Nationalitat: Unter den betreuenden Angehdrigen finden sich mehr Schweizerinnen und Schweizer (83%)
als im Durchschnitt der Wohnbevélkerung (75%). Nicht in der Schweiz geborene Angehdrige Ubernehmen

1 Je nach Fragestellung kann die Anzahl der antwortenden Personen variieren. Wenn nicht anders angegeben, handelt es
sich um die 2'036 betreuenden Angehdrigen ab 16 Jahren.
2 Mehrfachnennungen méglich.



Betreuungsaufgaben mit tendenziell hdherer Intensitéat, nochmals deutlich starker gilt dies in dieser Gruppe
fur die Frauen.

Unterstlitzung bei der Betreuung

Zusatzliche Hilfspersonen: Dem Grossteil (85.5%) der betreuenden Angehérigen steht mindestens eine
weitere Person zur Seite, um die Situation zu bewaltigen.

Dazu erhélt die Hélfte der betreuenden Angehdrigen ab 16 Jahren Unterstiitzung von einer Fachperson
aus dem Gesundheitswesen, ein Finftel Haushalts- und Putzhilfen. In gut 5% suchen betreuende Ange-
hdrige Unterstitzung bei Institutionen wie Tagesheimen, Tagesstatten, Tagesgruppen und/oder Tages-
pflege.

Bedirfnisse nach Unterstiitzung: Welche Hilfe und Unterstiitzung wiinschen sich die Befragten am meis-
ten? Die betreuenden Angehorigen ab 16 Jahren nennen folgende «Top 5»-Unterstitzungsbedirfnisse:
Notfallhilfe, Gesprache mit Gesundheitsfachpersonen, Fahrdienste fur die betreute Person, Rat bei Geld-
und Versicherungsangelegenheiten sowie Hilfe, um sich selbst erholen zu kénnen.

Auf der einen Seite stehen die Bedurfnisse der betreuenden Angehérigen nach Unterstiitzung, auf der
anderen Seite die Unterstlitzungsanbietenden. Oft sind Angebot und Nachfrage nicht passgenau: Etwa die
Halfte der betreuenden Angehdrigen finden unabhéngig von ihrem Alter kein geeignetes Angebot. Oder
aber prinzipiell gut ausgebaute professionelle Angebote erreichen die betreuenden Angehdorigen und ihre
Nachsten nicht. Dies hangt u.a. damit zusammen, dass wiederum fast die Halfte der betreuenden Angeho-
rigen nicht weiss, was ihnen helfen kénnte, bzw. dass sie nicht danach gesucht haben.

Wichtige Merkmale der betreuenden Angehdrigen unter 16 Jahren

Alter, Geschlecht, Nationalitat: M&dchen machen knapp mehr als die Halfte der betreuenden Kinder und
Jugendlichen (auch Young Carers genannt) aus. Knapp vier Fiunftel der betreuenden Angehdrigen unter
16 Jahren sind schweizerischer Nationalitat. Dieser Anteil ist etwas héher als in der entsprechenden Al-
tersgruppe der stédndigen Wohnbevdlkerung der Schweiz. Das durchschnittliche Anfangsalter als betreu-
ende Person betragt 10 Jahre. Als Beginn der Betreuung nennen 11% der Befragten ein Vorschulalter.

Betreuungskonstellation: Von den 389 befragten Kindern und Jugendlichen betreuen 40% einen Grossel-
ternteil, 32% betreuen einen Elternteil und 14% betreuen ein Geschwister. Weitere 14% betreuen eine
Person ausserhalb der Familie. Etwa die Halfte lebt mit der betreuten Person zusammen. Im Vordergrund
stehen emotionale Unterstitzungsaufgaben. Kinder und Jugendliche leisten der betreuten Person Gesell-
schaft oder schauen zum Rechten. Bei langer dauernder Betreuung zeigt sich: Je friher die Betreuungsta-
tigkeit beginnt, desto hoher ist tendenziell die (spatere) Betreuungsintensitat. Im Vergleich zu Kindern und
Jugendlichen mit Schweizer Nationalitt besteht bei Kindern und Jugendlichen anderer Nationalitaten eine
grossere Wahrscheinlichkeit, dass sie Betreuungsaufgaben Gbernehmen.

Unterstitzung: Von den befragten Kindern und Jugendlichen haben 91% eine Bezugsperson aus dem Fa-
milienkreis. Von diesen geben wiederum 86% an, dass sie geniigend Unterstitzung erhalten. Wenn in der
Familie keine Bezugsperson vorhanden ist oder die betreuten Personen psychische Probleme haben, ge-
ben Kinder und Jugendliche ofter an, dass sie zu wenig Hilfe oder Unterstitzung erhalten.

Bei Kindern und Jugendlichen kann sich die Unterstutzungsrolle positiv auswirken. Sie nennen die persén-
liche Reife: Sie sind verantwortungsbewusst und entwickeln vielfach praktische und soziale Fahigkeiten
und Kompetenzen sowie ein positives Selbstwertgefihl. Fast 9 von 10 berichten von einer guten oder sehr
guten subjektiven Gesundheit.

Fur diese Altersgruppe ist es am wichtigsten, schnelle Hilfe im Notfall und Informationen und Tipps im
Umgang mit Notfallen zu erhalten, sowie tUber die Mdglichkeit zu verfiigen, Hobbies nachgehen zu kénnen.
Nach der eigenen Meinung gefragt zu werden, ist ebenfalls ein haufig gedussertes Anliegen.

VI



5. Fazit und Empfehlungen

Diese fir die Schweiz reprasentative Studie ist fir die im Forderprogramm «Entlastungsangebote fiir be-
treuende Angehérige 2017—-2020» bearbeiteten Fragestellungen eine wichtige Grundlage. Sie zeigt, dass
Personen zwischen dem 46. und 65. Lebensjahr am haufigsten Betreuungsaufgaben — diese meist fiir ihre
Eltern — Ubernehmen. Verglichen mit der Wohnbevdlkerung sind betreuende Angehdérige dieser Alters-
klasse gegenliber den nichtbetreuenden Angehérigen stark tbervertreten. Aus den Beobachtungen geht
hervor, dass die Bedurfnisse und die gewiinschte Entlastung in gut der Halfte der Falle nicht mit der ange-
botenen Unterstiitzung tbereinstimmen. Es ist deshalb wichtig, dass bestehende Instrumente und Pro-
zesse fur betreuende Angehdrige und Fachpersonen im Gesundheits- und Sozialwesen weiterentwickelt
werden, damit sich rechtzeitig geeignete Unterstiitzung und Entlastung finden lassen.

6. Weiteres Vorgehen

Das BAG wird auf der Grundlage aller im Rahmen des Férderprogramms «Entlastungsangebote fir be-
treuende Angehdrige 2017—2020» durchgefiihrten Studien bis zum Programmende einen Synthesebericht
erstellen.

i



1 Ausgangslage

1 Ausgangslage

Im Rahmen der Fachkréfteinitiative Plus (FKI-plus) lancierte der Bundesrat am 4. Mérz 2016 das Forder-
programm zur Weiterentwicklung der Unterstiitzungs- und Entlastungsangebote fiir betreuende Angeho-
rige (kurz FP «Entlastungsangebote fur betreuende Angehdrige»). Das Forderprogramm dauert von 2017—
2020. Im Programmteil 1 werden mittels Forschungsmandaten praxisnahe Wissensgrundlagen erarbeitet,
die der bedurfnis- und bedarfsgerechten Weiterentwicklung von Unterstiitzungs- und Entlastungsangebo-
ten fir betreuende und pflegende Angehdrige dienen soll. Dabei liegt der Fokus auf betreuenden Angehé-
rigen im Erwerbsalter.

Im Rahmen einer WTO-Ausschreibung beauftragte das BAG die Careum Hochschule Gesundheit in Zu-
sammenarbeit mit gfs.bern, eine schweizweite, reprasentative Bevolkerungsbefragung durchzufiihren. Zu
erforschen sind die Situation und die Bedirfnisse betreuender Angehdriger entlang der Lebensphasen
nach Unterstiitzung und Entlastung. Insbesondere werden die Fragen der Ausschreibung beantwortet:

a) In welchem Kontext und unter welchen Einflussfaktoren sind die Bedurfnisse der betreuenden Angeho-
rigen verortet?

b) Welche Bedurfnisse nach Unterstiitzung und Entlastung haben die betreuenden Angehdrigen?

¢) Welche bestehenden Angebote nehmen sie in Anspruch?

d) Welche Losungsanséatze zu ihrer bedirfnis- und bedarfsgerechten Unterstiitzung und Entlastung gibt
es?

Die Ergebnisse dienen als Grundlage zur Entwicklung, Planung und Ausgestaltung allfalliger Massnahmen

und Angebote zugunsten der betreuenden Angehdrigen.

Bislang fehlten schweizweit reprasentative Daten bezogen auf die ganze Breite der Lebenslagen und die
ganze Lebensspanne in der Wohnbevélkerung der Schweiz. Da diese direkt befragt und nicht wie bis anhin
Ublich Giber Leistungserbringer (z.B. Spitex-Betriebe) kontaktiert wurde, gelangen auch diejenigen betreu-
enden Angehdrigen in den Blick, die keine organisierten Hilfen in Anspruch nehmen.

Wahrend die Fachkréfteinitiative plus (FKI-plus) wesentlich auf die erwerbstétigen betreuenden Angehori-
gen fokussiert, geht die vorliegende Studie daruber hinaus. Indem sie alle Lebensphasen bericksichtigt,
bringt sie einen wichtigen Mehrwert: (a) Betreuende Kinder und Jugendliche sind die kiinftigen Erwerbsta-
tigen, die durch ihre Erfahrungen in jungen Lebensjahren vulnerabel sein kdnnten fir Briiche in der (beruf-
lichen) Entwicklung. Diese Betreuungsaufgaben sind jedoch im Kontext der Entwicklung sozialer Kompe-
tenzen zu verorten, was nicht Gegenstand dieser Studie ist. (b) Die betreuenden Angehérigen im Renten-
alter leisten einen gesellschaftlichen Beitrag. Deshalb sind ihre Bediirfnisse nach Entlastung ebenfalls
wichtig.

Die Studie auf Basis einer reprasentativen Stichprobe bildet die Vielfalt der betreuenden Angehdérigen in
der standigen Wohnbevolkerung in den verschiedenen Altersstufen ab. Zudem ermdglichen die Zahlen
Aufschlusse darliber, wie viele betreuende Angehdrige es in der Schweiz gibt (geschéatzte Haufigkeiten).
Damit schliesst die Studie eine zentrale Liicke. Sie kann zur datengestitzten Weiterentwicklung von fami-
lialen, informellen und professionellen Angebotsstrukturen dienen.



2 Stand der Forschung

2 Stand der Forschung zu den Bedurfnissen von Angehorigen
nach Unterstutzung

Zu den gewahlten Begriffen: «Betreuende Angehorige» verwenden wir mit Blick auf die Vielfalt des Zu-
sammenlebens von Angehdrigen mit ihren kranken, verunfallten, beeintrachtigten oder gebrechlichen
Nachsten. Der Begriff steht beim BAG als Kurzform fur ,betreuende und pflegende Angehorige®. Die An-
gehdrigen tGbernehmen zahlreiche Unterstiitzungsaufgaben, welche ihre Nachsten wegen Funktionsein-
schrankungen nicht (mehr) selber tibernehmen kdnnen (vgl. BAG 2018; Wepf, Kaspar, Otto, Bischofberger
& Leu 2017). Die begriffliche Kurzform andert jedoch nichts daran — das wird in diesem Bericht auch deut-
lich —, dass betreuende Angehdrige auch pflegerische Aufgaben Gbernehmen, z.B. im Bereich der Kérper-
pflege oder der Behandlungsunterstiitzung.? Den Begriff «Unterstlitzung» verwenden wir an einigen Stellen
deshalb, weil er in seiner «Ladung» relativ neutral verwendet werden kann, aber zugleich — gemass seiner
jahrzehntelangen zentralen Rolle in der Sozialwissenschaft — anschlussfahig an wissenschaftliche Analy-
sen ist.

2.1 Forschungsstand zu quantitativen Befragungen zu Bediirfnissen und Bedarf

Die Studie baut auf dem einschlagigen Forschungsstand auf.

Wie wurde die Literaturrecherche durchgefihrt?

Hauptziel war die Identifikation einschlagiger Forschungsliteratur zu den Bedurfnissen von betreuenden
Angehdrigen in unterschiedlichen Lebenslagen.

Ein- und Ausschlusskriterien:

1. Inhaltliche Relevanz: (a) untersuchte Population: betreuende Angehdrige, (b) Ergebnisse bzw. Erkennt-
nisse zu den Bedurfnissen dieser Population

2. Kontext: (a) Erscheinungszeitraum: keine Einschrankung, héhere Gewichtung der aktuellen Literatur; (b)
Sprachen: deutsch-, franzosisch-, italienisch- oder englischsprachig; (c) Land: keine Einschrankung Priori-
tat 1. Schweiz, Prioritat 2: Deutschland, Osterreich, Frankreich, Italien, Prioritat 3: weitere européaische
Lander, Prioritat 4: Lander ausserhalb Europa (internationale Studien wurden u.a. dort einbezogen, wo sie
fur methodische oder vergleichende Aspekte relevant erschienen); (d) Disziplin: keine Einschrankung

3. Aussagekraft/Qualitat: (a) Publikationstyp: Prioritéat 1: peer-reviewed Zeitschriftenartikel und Beitrage in
Sammelbandern, Prioritat 2: offizielle Statistiken und Berichte, Prioritat 3: graue Literatur; (b) Reprasenta-
tivitat und Validitat der Ergebnisse: Stichprobengrésse, Instrumente, Analysemethode, Angemessenheit
der gewahlten Methode, Durchfiihrung, Diskussion, und Auswertung

Benutzte Datenquellen: (a) Datenbanken: Pubmed, Web of Science, Aramis, Google Scholar, Research-
gate; (b) Handsuche: Careum Forschung Literaturdatenbank, Priifung von Bibliografien in einschlagigen
Publikationen («Snowballing»), Zeitschriften, Konferenzen, Google-Suchen; (c) weitere: Referenzen aus
dem BAG GO01-Pflichtenheft.

Wichtigste Suchbegriffe: (pflegende* ODER/UND betreuende*) UND Angehdérige*, *pflege, *betreuung,
*arbeit, informelle Pflege, (pflegende ODER betreuende) UND (Kinder ODER Jugendliche), proches
aidants, jeunes aidants, persona, persone che (assistono ODER curano ODER si prendono cura) UND (i
propri ODER i congiunti ODER dei propri familiari), carers, informal caring, family UND care*, intergenera-
tional help, needs, information and support, Bediirfnisse, Bedarf, recreation, besoins, bisogni, soutien, dé-
charge, offres qui soutiennent, sostegno, sgravio, support, Unterstiitzung*, *angebot, family support, Ent-
lastung*

3 Eine offentliche Diskussion des Begriffs «Betreuung» wird in der Schweiz aktuell auch durch eine gemeinsame Initiative meh-
rerer Stiftungen verstérkt. Dabei bestehen teilweise andere Begriffsverstdndnisse bzw. Akzente. Vgl. Knépfel et al. (2018).



2 Stand der Forschung

Zur Situation von betreuenden Angehérigen thematisieren wir nachfolgend zwei Bezugspunkte: die Situa-
tion der betreuenden Angehdérigen selber und ihren Bezug zur betreuten Person.

Beim Bezugspunkt betreuende Angehdrige zeigen sich drei zentrale Diskussionslinien in der Forschung:

1. Jingere betreuende Angehdrige sind kaum beforscht (Becker & Leu 2014; Leu & Becker 2016,
2017; Leu et al, 2019). Die Bedurfnisse jungerer betreuender Angehdriger nach Unterstiitzung wurden
in der Schweiz bisher nur qualitativ erforscht, quantitative Daten fehlen (Leu, Frech & Jung 2018b). In
der AGEneva Studie wurde eine kleine Zahl minderjahriger betreuender Angehériger einbezogen, wel-
che bei der Analyse aber — den unter 65-Jahrigen zugeordnet — nicht ausgewertet werden konnten (Pin
et al. 2015).

2. Der Belastungsdiskurs beherrscht zwar das Bild, aber es gibt auch Befunde zu positiven Effek-
ten fur betreuende Angehorige. Als Folge ihrer Aufgabe erfahren betreuende Angehérige gemass
vorliegenden Studien sowohl positive als auch belastende Effekte (z.B. Hilgemann et al. 2007). Als
positive Folge wird unter anderem genannt, dass Angehdorige Nitzliches lernen oder sie zufrieden oder
stolz sind Uber das Geleistete und die Ubernommene Verantwortung (Quinn & Toms 2018). Solche
positiven Effekte sind durch die Befragung zu erfassen. Im Belastungsparadigma gibt es eine umfang-
reiche Forschungstatigkeit tber alle Elemente der Gesundheitsrisiken (Ringer et al. 2017).

3. Thema Vereinbarkeit von Angehdrigenbetreuung und Erwerbstéatigkeit bereits erforscht: Zahlrei-
che Studien fokussieren auf die Vereinbarkeit von Erwerbstatigkeit und Angehdrigenpflege, erstmals fur
die Schweiz Lademann et al. (2009), spater Bischofberger et al. (2013). Dabei wurde die Vereinbarkeit
mit der Erwerbstatigkeit jeweils unter verschiedenen Fragestellungen untersucht, z.B. beztglich ihrer
Anzahl (Bannwart & Dubach 2016), in palliativen bzw. end-of-life-Situationen (Berthod et al. 2016) oder
in unterschiedlichen Branchen (Radvanszky et al. 2016). In einigen Studien werden auch die Merkmale
sowohl der pflegenden resp. betreuenden Erwerbstétigen als auch der gepflegten Person genauer de-
finiert, bspw. bei Jahnke und Bischofberger (2012) im Kontext von Krebs. Basierend auf diesen Studien
kénnen die kontextspezifischen Bedirfnisse der Angehdrigen detailliert herausgearbeitet werden.

Beim Bezugspunkt betreute Personen sind zwei zentrale Ergebniskategorien erkennbar:

1. Ein Grossteil der Forschung fokussiert auf Angehorige, die altere und hochaltrige Nachste be-
treuen (bspw. Perrig-Chiello et al. 2010; 2011; Otto 2005a). In einer international vergleichenden Studie
in Deutschland, Grossbritannien, Griechenland, Italien, Polen und Schweden, in der ein Teilprojekt auch
auf die Schweiz fokussierte, wurde die Stichprobe auf pflegende Angehdrige von tber 64-jahrigen be-
treuten Personen eingeschrénkt (EUROFAMCARE Research Consortium 2006; vgl. fir den Vergleich
mit der Schweiz auch Stuckelberger & Wanner 2005). Zur Situation von Eltern mit kranken und behin-
derten minderjahrigen Kindern gibt es in jingerer Zeit ebenfalls Forschungsaktivitaten (Seliner et al.
2015; Seliner, Latal & Spirig 2016, 2017).

2. Haufig werden Angehdrige von Personen mit spezifischen Gesundheitsproblemen erforscht.
Dies zeigt sich bei Studien zu betreuenden Angehdérigen, in denen ein spezifischer Krankheitshinter-
grund oder —zustand, wie bspw. chronische Krankheiten (Haslbeck et al. 2015) oder palliative Situatio-
nen (Sottas et al. 2015; Gattinger et al. 2014), bei den betreuten Personen als Einschlusskriterium ver-
wendet werden.

Die nachfolgende Tabelle dokumentiert eine Auswahl wichtiger schweizerischer und einiger ausgewahlter
internationaler Studien vorrangig mit quantitativen Daten zu den Bedurfnissen betreuender Angehdoriger
nach Unterstitzung. Sie stellt zentrale Studieninformationen geordnet nach Lebensphasen dar. Bei der
Auswahl sind auch Studien beriicksichtigt, die fir das Studien- und Methodendesign besonders relevant
waren.
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2.2 Literaturiibersicht Unterstiitzungsbediirfnisse betreuender Angehariger

Tab. 1: Literaturiibersicht Unterstutzungsbedurfnisse betreuender Angehoriger
(Schweizer Studien grau hinterlegt/in kursiver Schrift)
Lebens- Wichtigste Bediirfnisse Wichtigste Resultate Studiendesign, Methode, Untersuchungsgruppe, Publika-
phase geografischer Raum Stichprobe tion
Erwerbs- Vereinbarkeit von Erwerbstétigkeit und Be- | Es werden Divergenzen zwischen Unterneh- | Online-Erhebung verschiedener Fakto- | Angestellte einer Offentlichen | Radvan-
phase treuung men bzgl. vereinbarkeitsférdernder Massnah- | ren im Zusammenhang mit der Angehd- | Verwaltung (Vollerhebung: szky et al.
men berichtet. rigenbetreuung in einer 6ffentlichen N>5000) 2016
Verwaltung und einem privaten Unter- | und eines privaten Unterneh-
nehmen in der Schweiz mens (Teilerhebung:
N=4'625)

Erwerbs Entlastungsméglichkeiten im Notfall; zu- Darstellung der psychosozialen Situation der | 1.Teil: Quantitative deskriptive Quer- 1. Teil: betreuende Angeh6- Perrig-
und Nach- | géngliche Entlastungsmdglichkeiten; Aner- | pflegenden Angehdrigen von Seniorinnen schnittsbefragung an einer fiir die rige (N=322); Chiello et
erwerbs- kennung und Wertschétzung; Austausch und Senioren in der Schweiz aus demogra- Deutschschweiz reprédsentativen Stich- | Spitex-Mitarbeitende al. 2010
phase mit anderen Betroffenen; Hilfe bei der An- fisch-epidemiologischer, soziologischer und | probe betreuender Angehériger und (N=391)

passung des Zuhauses an die Betreuungs- | psychologischer Perspektive inkl. Entlas- Spitex-Mitarbeitenden

situation; Information zu bestehenden An- tungsméglichkeiten, erfahrener Hilfe und Un-

geboten; Informationsvermittlung und Aus- | terstiitzung

bildungsangebote fiir pflegende Angehérige

bzgl. betreuungstechnischen Massnahmen

sowie dem Umgang mit den eigenen Ge-

fiihlen; Gespréche und Zusammenarbeit

mit Fachpersonen Gesundheit
Erwerbs- Divergenzen zwischen Ist- und Wunschin- | Liefert eine Erweiterung der Daten der Quantitative deskriptive Querschnitts- Spitex-Mitarbeitende Perrig-
und Nach- | vestment; Emotionale Entlastung, Kommu- | SwissAgeCare Studie fiir die franzésisch- befragung an einer fir die franzésisch- | (N=182, davon 20 franz6- Chiello et
erwerbs- nikation: Besprechungen unter professio- und italienischsprachige Schweiz und ver- und italienischsprachigen Schweiz re- sisch- und 82 italienischspra- | al. 2011
phase nell Pflegenden sowie interdisziplindr; Aus- | gleicht die Sprachregionen présentativen Stichprobe betreuender chig);

zeiten; Kompetenzaufbau: emotional und Angehdriger und Spitex-Mitarbeitenden | betreuende Angehérige

Wissen; Kommunikation: Gesprache zwi- (N=209, davon 147 franzé-

schen Spitex und pflegenden Bezugsperso- sisch- und 62 italienischspra-

nen; Infrastruktur; Entlastungsmaéglichkei- chige)

ten im Ernstfall
Erwerbs- Vereinbarkeit Pflege und Arbeit, Entlas- Liefert eine Erweiterung der Daten der Quantitative deskriptive Querschnitts- betreuende Angehdérige Pin et al.
und Nach- | tung/Erholung/Pausen SwissAgeCare (Perrig-Chiello et al., 2010) befragung betreuender Angehériger (N=290) Spitex-Mitarbeitende | 2015
erwerbs- und AgeCare Suisse Latine (Perrig-Chiello et | und Spitex-Mitarbeitenden im Kanton (N=299; entspricht insgesamt
phase al., 2011) fiir den Kanton Genf Genf (Kombination aus Zufalls- und Ge- | 133 Betreuungssettings)

legenheitsstichprobe); Kanton Genf
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dirfnissen der betreuenden Angehérigen.
Zielfiihrend ist eine falltypenspezifische An-
gebotsaufstellung.

jahr/Sommer 2016 zu den Dimensionen
Erleben, Befindlichkeit und zukiinftige
Pflegebereitschaft

(N=257 davon Frauen N=154
und Ménner N=79),
Schweiz: Bassersdorf

Lebens- Wichtigste Bediirfnisse Wichtigste Resultate Studiendesign, Methode, Untersuchungsgruppe, Publika-
phase geografischer Raum Stichprobe tion
Erwerbs- Soziale Unterstiitzung; notfallméssige Un- | Darstellung der Situation pflegender Angehd- | Quantitative deskriptive Querschnitts- Betreuende Angehérige Fringer et
und Nach- | terstiitzung, planbare Unterstiitzung riger sowie Beschreibung der Bediirfnisse befragung; (N=117) al. 2013
erwerbs- nach sowie Barrieren zur Unterstiitzung Stadt St.Gallen
phase
Pflegenahe | Bereitschaft zu pflegen und selbst gepflegt | Méglichkeiten der Identifizierung von Versor- | Quantitative Befragung im Kanton Bern | Familienangehérige/Freiwilli- | Riedel
Jahrgédnge | zu werden gungssicherheit aufzeigen. Geringere Bewél- | und an weitere Kantone in der Deutsch- | ge, deren Pflegebereitschaft 2014
(40-65 tigungskompetenz (braucht Hilfe, kennt aber | schweiz abgefragt wurde
Jahre) keine Angebote) einer Pflegesituation in stad- N=1197;
tischen als in landlichen Rdumen. davon ca. N=800 im Kt. Bern
ab 15 Jah- Zeitlicher Umfang der Betreuung und Pflege | Telefonumfrage der Schweizerischen Sténdige Wohnbevélkerung Rudin &
ren durch Angehérige und deren monetédren Be- | Arbeitskréfteerhebung der Schweiz Strub
wertung im oder ausserhalb des eigenen (SAKE) 2010 und 2013 zum Modul Angaben im Modul «Unbe- 2014
Haushalts. 2010 und 2013 &hnliche Kennzah- | «Unbezahlte Arbeit» zahlte Arbeit», dass Erwach-
len. 2010 niedrigerer Wert fiir die Betreu- sene gepflegt werden
ungsleistungen im eigenen Haushalt
ab 15 Jah- Anzahl betreuende Angehdrige ist vom Jahr | Telefonumfrage der Schweizerischen Stédndige Wohnbevélkerung Bannwart
ren 2000 auf 2013 gesunken. Bezug von Spitex- | Arbeitskréfteerhebung (SAKE) 1997, der Schweiz & Dubach
Leistungen ist angestiegen. Von 2000 auf 2000, 2004, 2007, 2010 und 2013 zum | Angaben im Modul «Unbe- 2016
2013 entgegengesetzte Entwicklung ab bzgl. | Modul «Unbezahlte Arbeity. Zusétzliche | zahlte Arbeit», dass Erwach-
Anzahl betreuender Angehdriger und Anzahl | Daten zur demografischen Entwicklung | sene gepflegt werden
der Pflegebediirftigen in der Schweiz von STATPOP
ab 15 Jah- Anzahl der Mehrpersonenhaushalte mit be- Telefonische Befragung (jéhrliche Sténdige Wohnbevdlkerung Schén-
ren treuungsbediirftigen Mitgliedern; Zeit fiir Stichprobenerhebung) von der schwei- | der Schweiz Biihlmann
Pflege und Betreuung von Haushaltsmitglie- | zerischen Wohnbevélkerung ab 15 Jah- | Angaben im Modul «Unbe- 2005
dern; Unbezahlte Pflegeleistungen im Rah- ren (Schweizerische Arbeitskréfteerhe- | zahlte Arbeity, dass Erwach-
men der informellen Freiwilligenarbeit; bung SAKE) zum Modul «Unbezahlte sene gepflegt werden
Zeitvolumen und Geldwert von informeller Arbeity 2004
Pflege von Freiwilligen
356-92 Vereinbarkeit Erwerbstétigkeit und Pflege; | Die zur Verfligung stehenden Unterstiit- Befragung per standardisiertem Frage- | Pflegende, betreuende und Fringer
Jahre Stellvertreterrolle fiir Pflegende zungsangebote entsprechen nicht den Be- bogen (online/Papierversion) im Friih- unterstiitzende Angehdérige 2016
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Lebens- Wichtigste Bediirfnisse Wichtigste Resultate Studiendesign, Methode, Untersuchungsgruppe, Publika-
phase geografischer Raum Stichprobe tion
ab 15 Jah- Informelle Hilfe wird fiir Einkéufe, Kranken- Schweizerische Arbeitskréfteerhebung | Stdndige Wohnbevilkerung Hépflinger
ren und Kérperpflege, Essenszubereitung oder SAKE zum Modul «Unbezahlte Arbeity | der Schweiz etal 2011
administrative Tatigkeiten beansprucht. 2007
S6hne weniger als T6chter als Hilfspersonen | Schweizerische Gesundheitsbefragung
angefthrt. Informelle Pflege wird innerhalb SGB 2007
und ausserhalb des eigenen Haushalts mehr
von Frauen geleistet mit zugleich intensiverer
Tétigkeit
51-81 Wahrgenommene Unterstiitzungs- und In- | Zum Wohlbefinden der Befragten tragen eine | Quantitative Interviews Altere zuhause Betreute Fluder et
Jahre formationsliicken; Pflege- und Unterstiit- gute Qualitét der Pflege- und Betreuungsleis- | Kantone Ziirich, Bern, Aargau al. 2012
zungsbediirftigkeit tungen bei sowie die Aufrechterhaltung von Zeitraum: 2010/2011
Sozialkontakten.
Erwerbs- Verfligharkeit und Erreichbarkeit von Diens- | Darstellung ausgewahlter Ergebnisse des Deskriptive Querschnittsbefragung in In allen sechs Landern 1000 | Lamura et
phase, ten/Angeboten, Flexibilitdt von Angeboten; | Projektes EUROFAMCARE. sechs europdischen Landern betreuende Angehérige alte- | al. 2006
Nacher- Hilfe und Hindernisse bei Inanspruchnahme | Zu den Erfahrungen pflegender Angehdrigen | (Deutschland, Griechenland, Italien, rer Menschen
werbsphase | von Hilfeleistungen &lterer Menschen in Europa bei der Inan- Polen, Schweden, Grossbritannien)
spruchnahme von Unterstlitzungsleistungen
Erwerbs- Vereinbarkeit Beruf und Pflege, Inan- Kurzdarstellung spezifischer Ergebnisse zu Reprasentative Bevolkerungsumfrage Erwerbstatige ab 18 J. repra- | Naumann
phase spruchnahme betriebliche und gesetzliche | gesetzlichen Regelungen fiir erwerbstatige (Deutschland) via In-Home-Befragung sentiert in einem Panel & Teub-
Massnahmen, Vorbehalte fiir Pflegesitua- Angehérige, Ausmass der Erfahrung mitder | (PC) bzw. Set-Top-Box (TV) (N=2015), Gewichtung nach ner 2014
tion am Arbeitsplatz Vereinbarkeit, Bedeutung der Erwerbstatig- Deutschland Region, Alter, Geschlecht, Bil-
keit dung
Erwerbs- Vereinbarkeit Betreuung und Erwerbstétig- | Belastungs- und Entlastungsfaktoren pflegen- | Auswertung einer internationalen Me- 516 Studien mit Daten von Pinquart
phase keit, positive Erfahrungen am Arbeitsplatz, | der Angehdriger — die Bedeutung der Er- taanalyse zu sémtlichen verfligbaren insgesamt 160784 betreuen- | 2016
Zufriedenheit in der Erwerbstatigkeit werbstatigkeit. Studien zum Stresserleben von betreu- | den Angehdrigen
enden Angehdrigen
Erwerbs- Unterstiitzung im Internet, individuelle Be- Beschreibung der Erfahrungen und Einstel- quantitative Querschnittsbefragung betreuende Jugendliche und | Alietal.
phase, Ju- | ratung und Gruppenberatung lungen betreffend Unterstlitzung von jungen | Schweden junge Erwachsene von Perso- | 2013
gendliche, Betreuenden nen mit psychischer Beein-
junge Er- trachtigung (16-25-jahrig;
wachsene N=241)
Erwerbs- Vereinbarkeit von Beruf und Pflege, Bedirf- | Erwerbstatige leisten weniger private Betreu- | quantitativ; Sekundéranalyse aus Daten | Datenpool aus 5 Wellen Car-
phase nis nach Erwerbsarbeit, informierte Ent- ung als Personen ohne Arbeitsstelle der englischen Haushalts-Panel-Studie, | (1991-2005) des British michael et
scheidung fiir oder gegen mehr oder weni- Personen Uber 15 Jahre; UK Household Panel Survey, al. 2010

ger Betreuungsarbeit

jahrlich 5‘000 Haushalte
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Lebens- Wichtigste Bediirfnisse Wichtigste Resultate Studiendesign, Methode, Untersuchungsgruppe, Publika-
phase geografischer Raum Stichprobe tion
Studien speziell zu Kindern und Jugendlichen
Kinder und | Hilfe durch einen Pflegedienst; eine Bera- Darstellung der Erfahrungen von Jugendli- Quantitative Querschnittsbefragung von | Jugendliche (N=1'005, Lux & Eg-
Jugendliche | tung in; Sorgentelefon. chen in Deutschland mit Pflegebedurftigkeit Jugendlichen in Deutschland davon 51 betreuende Ange- gert 2017
in der Familie oder zu Beriihrungspunkten mit hdrige)
dem Thema Pflege in ihrem Umfeld
Studie zu 8 Instrumenten zur Erfassung der Bediirfnisse betreuender Angehoériger
Nicht defi- In dieser Publikation geht es nicht um die Beschreibung und Bewertung der identifizier- | Systematischer Literaturreview zu 28 Deeken et
niert Bedurfnisse selbst. Stattdessen werden 8 ten Instrumente zur Erfassung der Situation Instrumenten. 8 davon dienen zur Er- al. 2003

Instrumente zur Erfassung der Bediirfnisse
von betreuenden Angehérigen identifiziert
und bewertet, die diverse Arten von Bediirf-
nissen abfragen

und Erfahrungen von betreuenden Angehdri-
gen. Verdeutlicht, dass Bediirfnisse je nach
Untergruppe der betreuenden Angehdrigen
sehr unterschiedlich definiert als auch abge-
fragt werden

fassung von Bediirfnissen der betreu-
enden Angehdrigen (17 zur Belastung,
3 zur Lebensqualitat von betreuenden
Angehdrigen)

Englischsprachige Publikationen zu
Studien aus verschiedenen Landern
(vorrangig Europa u. Nordamerika)
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3 Forschungsdesign und -methoden

Ziel der Studie ist es, fur die heterogene Gruppe der betreuenden Angehdérigen aller Lebensphasen in der
Schweiz eine fundierte Wissensgrundlage zu schaffen, um wirksame und praxisnahe Unterstiitzungsmog-
lichkeiten zu formulieren. Im Zentrum steht eine Bevdlkerungsbefragung mit reprasentativen schweizeri-
schen Daten.

3.1 Entwicklung der Befragungsinstrumente

3.1.1 Grundlagen fir die Entwicklung
Auf Basis des Auftrags sowie des Forschungsstands sind differenzierte Fragestellungen zu beantworten:

Welche Fragen wurden auf der Grundlage von Auftrag und Forschungsstand bearbeitet?

1. Wer sind die betreuenden Angehdrigen?

Um passgenaue Angebote flr betreuende Angehdriger zu entwickeln, missen deren Merkmale besser
bekannt sein, v.a. Alter, Geschlecht, Nationalitat, Erwerbstatigkeit und Bildungsabschluss. Zudem sind ihr
Gesundheitszustand sowie ihre Wohnsituation (alleine, mit Partnerin oder Partner/Familie/sonstigen Per-
sonen) fir das Bedirfnis nach Unterstiitzung relevant. Und ob bei der Betreuung auch weitere Personen
mithelfen.

2. Wen betreuen die Angehérigen?

Ein wesentlicher Einflussfaktor auf die Bedurfnisse der betreuenden Angehdérigen sind die Merkmale der
betreuten Personen. Hier sind neben dem Alter, Geschlecht und der Wohnsituation (alleine, mit anderen
zusammen) v.a. die Ursachen fir den Unterstitzungsbedarf (korperlich, psychisch, kognitiv) wichtig.

3.  Welche Aufgaben ibernehmen die betreuenden Angehdorigen?

Die Rolle als betreuende Angehdrige ist je nach Konstellation (Alter, Wohnsituation, Erwerbstétigkeit etc.)
unterschiedlich. Entsprechend verschieden sind die ibernommenen Unterstiitzungsaufgaben:*

= Korpernahe Hilfe (Aufstehen, Duschen/Baden, Ausscheidung 0.a.),

= Behandlung (Einnahme von Medikamenten, Gehtraining 0.8.),

= Uberwachung (Orientierung, Sicherheit gewahrleisten 0.4.),

= Haushaltstétigkeiten (Einkaufen, Putzen, Gartnern 0.4.),

= Regelung finanzieller Angelegenheiten (Steuern, Versicherungen 0.a.),

= Koordination und Organisation der Behandlung (Absprachen mit Apotheke, Hausarztin oder Hausarzt,
bei Spitalein- und austritt, Logistik von Hilfsmitteln 0.a.),

= Verhaltensanpassungen (bei Midigkeit, Funktionseinschrankung 0.a.),

= Emotionale Unterstiitzung und Begleitung (bei Arger, Trauer 0.4.) sowie bei der sozialen Teilhabe und
im spirituellen Leben (Freundschaften pflegen, Glauben praktizieren, Fahrdienst an diese Orte 0.4.)

4. Uber welche persénlichen Ressourcen verfiigen die betreuenden Angehérigen, und
welche Belastung bedeuten die Unterstutzungsaufgaben fur sie?

Entscheidend fir eine lange und stabile Lebenssituation der betreuenden Angehdrigen ist, dass sie im
Spannungsfeld zwischen Ressourcen und Belastungen eine gute Betreuungsqualitat leisten kénnen und

4 Siehe dazu auch die Hintergrundinformationen des BAG (2018) auf Basis einer Ausarbeitung von Careum Forschung zu den
Tatigkeitsfeldern von Angehorigen, Punkt 4, sowie Wepf et al. (2017). Neben den zu beriicksichtigenden Vorgaben des Man-
dats orientieren sich wichtige Teile des Studiendesigns an den theoretischen Rahmenkonzepten Sozialer Unterstiitzung in
Sozialen Netzwerken (vgl. Otto 2010, 2011; Beitrége in Otto & Bauer 2015, u.a. Otto 2005, 2005a, 2005b; Hopflinger 2012).
Damit verbunden sind die Konzepte der wahrgenommenen sozialen Unterstiitzung (womit mehr als nur konkrete oder gar nur
intentionale Téatigkeiten in den Blick kommen kdnnen) sowie eine Perspektive, die immer auch ressourcen- und nicht a priori
belastungsorientiert ist. Dies ist angesichts der langjahrig stark ausgepragten Belastungsperspektive der internationalen For-
schung zu betreuenden Angehdrigen (Caregiver Burden) besonders zu betonen (vgl. Abdollahpour et al. 2018).
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selber eine gute Lebensqualitat haben. Forschungsergebnisse zeigen, dass eine reine Belastungsperspek-
tive der vielfaltigen Betreuungstibernahme nicht gerecht wird. Bei den Ressourcen geht es v.a. um die
korperliche, kognitive und mentale Gesundheit der Angehotrigen sowie um ihre personalen und Netz-
werkressourcen. Bei den Belastungen zahlen v.a. die Intensitat der Betreuungs- und Pflegesituation.

Die Intensitat kann stark variieren, v.a. wenn verschiedene Aufgaben gleichzeitig anfallen, z.B. vordergriin-
dig eher einfachere Tétigkeiten wie z.B. Lebensmittel fiir die Nachsten einkaufen. Wenn dies zusammenfallt
mit den anspruchsvollen Aufgaben, wie z.B. tgliche Hilfe bei der Kérperhygiene oder psychische Beglei-
tung der Né&chsten, wird auch das Einkaufen zur Belastung. Das Herausarbeiten dieser Dimensionen und
Intensitaten ist wichtig, um den Unterstiitzungsbedarf einschéatzen und mit geeigneten Massnahmen ver-
knupfen zu kénnen.

In der Zeitdimension ist (1) der Zeitaufwand fir die Betreuung zu erheben, (2) wie lange das Betreuungs-/
Pflegeverhaltnis bereits besteht, und (3) ob Betreuung und Pflege allmahlich oder abrupt (Unfall, plétzliche
schwere Erkrankung) eingetreten sind. Schliesslich sind die personlichen Einschrankungen bei den betreu-
enden Angehdérigen wichtig, bzw. wie ihr Wohlbefinden ist, wie sie ihr Privat- und Berufsleben gestalten
koénnen, bis hin zu gesundheitlichen oder finanziellen Herausforderungen.

5.  Welche Art von Unterstiitzung/Entlastung bendétigen die betreuenden Angehérigen?

Die Studie méchte méglichst genau erfassen, bei welchen Tatigkeiten betreuende Angehdrige Unterstiit-
zung benétigen. Aus Forschungsergebnissen ist ein breites Spektrum an Unterstitzungswiinschen be-
kannt: Hilfe bei Haushaltstatigkeiten, Kérperpflege, Behandlung, Uberwachung, Koordination und Organi-
sation und die Regelung finanzieller Angelegenheiten. Ebenfalls gewiinscht wird Unterstiitzung bei der
eigenen Aus- oder Weiterbildung sowie bei der Vereinbarkeit mit der Erwerbstatigkeit.

6. Welche bestehenden Angebote nutzen die betreuenden Angehérigen (nicht)?

Bestehende Hilfe und Unterstiitzung fiir betreuende Angehdérige ist oft schwer Giberschaubar, sowohl im
Familien- und Freundeskreis als auch von unterschiedlichsten Organisationen und Betrieben. Wichtig ist
dabei sowohl die Frage, welche Unterstitzung tatsachlich in Anspruch genommen wird, als auch wie diese
Unterstitzung vorhanden und zuganglich ist und wenn nicht, warum. Unterstitzung gibt es in verschiede-
nen Formen, sowohl als praktische Hilfe bei konkreten Tétigkeiten als auch als Information und Koordina-
tion, als Gesprachsangebot, als Schulung oder als finanzielle Beitrage.

Dabei ist zu unterscheiden zwischen Angeboten, welche die betreuenden Angehérigen nicht kennen und
jenen, die — obwohl bekannt — aus bestimmten Griinden nicht genutzt werden. Dahinter kénnen finanzielle,
zeitliche, organisatorische, ortliche oder sprachliche Griinde liegen. Darliber hinaus ist auch eine ableh-
nende Haltung gegenuber der Inanspruchnahme von Hilfe denkbar, sowohl bei den Angehérigen als auch
bei ihren Nachsten. Méglicherweise erhalten betreuende Angehdrige finanzielle Beitrage fir die von ihnen
geleistete Unterstitzung, beispielsweise durch AHV Betreuungsgutschriften, die Gemeinde oder private
Quellen wie die Familie. In diesem Fall stellt sich fir sie die Frage, ob diese Beitrdge ausreichen.

3.1.2 Inhalte der Erhebungsinstrumente

Ausgehend von den 0.g. Grundlagen sowie der Analyse bestehender Fragebdgen (vgl. Kap. Literaturtiber-
sicht Unterstitzungsbedirfnisse betreuender Angehériger) entwickelte das Forschungsteam die Fragebo-
gen fur die beiden Angehdrigengruppen — die Kinder und Jugendlichen einerseits und die Erwachsenen
andererseits. Die Begleitgruppe wirkte massgeblich mit. Fir beide Fragebdgen wurden sowohl Elemente
aus etablierten und standardisierten Instrumenten genutzt wie auch neue Fragen konzipiert.®

5 Die kompletten Fragebdgen sind in 8.1 und 8.2 abgedruckt.
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Was erfragen die Fragebdgen konkret?

1. Einstieg: Beide Fragebdgen beginnen mit einer genauen Erlauterung, wer unter betreuenden Angehdo-
rigen zu verstehen ist und der Frage, ob die oder der Befragte diese Rolle innehat: «Unterstiitzen, betreuen
oder pflegen Sie im Moment jemanden? Also eine Person mit einer oder mehreren kérperlichen Krankhei-
ten, psychischen Krankheiten oder Behinderungen? Oder eine alte Person?» Drei Antwortkategorien: «Ja»,
«Nein, aber friiher», «Nein».

Dabei wurde Unterstiitzung erlautert: «Unterstiitzung ist, wenn man einer nahen Person im Alltag hilft, z.B.
im Haushalt, beim Zahlen von Rechnungen, man geht mit zur Arztin oder zum Arzt oder man pflegt diese
Person zuhause. Das kann immer sein oder nur fiir bestimmte Zeit, z.B. nach einem Aufenthalt im Spital.
Wir meinen nicht Unterstiitzung wie Kinder hiiten oder freiwillige Arbeit fiir eine Organisation»

2. Inhalt: Der Fragebogen fiir Erwachsene (gemeint sind in diesem Bericht Personen ab 16 Jahren)
enthalt finf Fragenbl&cke:

(1) Fragen zur betreuten Person: Geschlecht, Alter, (Verwandtschafts-)Beziehung zur oder zum betreu-
enden Angehdrigen, Wohnsituation und Wohnentfernung zur oder zum Angehdérigen, Grund und Um-
fang des Unterstitzungsbedarfs, gesundheitliche Veranderungen tber die Zeit und die Frage nach
weiteren vorhandenen Helfern neben der oder dem befragten Angehérigen.

(2) Fragen zu Unterstitzungsaufgaben der betreuenden Angehdrigen: Tatigkeitsbeschreibungen, die
Haufigkeit der Tatigkeiten, der zeitliche Aufwand pro Woche, finanzielle Kompensation fir die geleis-
tete Unterstutzung sowie Zeitpunkt und Art des Beginns der Unterstiitzungstétigkeit (langsam oder
abrupt)

(38) Fragen zur eigenen Situation der betreuenden Angehorigen: Selbsteinschatzung des Gesundheits-
zustands, konkrete Folgen der geleisteten Unterstitzung.

(4) Fragen zu Hilfestellungen fiir betreuende Angehdrige: helfende Personen und Institutionen, Ein-
schatzung nach Unterstiitzung von aussen, Wichtigkeit potenzieller Hilfeleistungen durch Andere, Be-
darf nach (zusétzlicher) finanzieller Unterstitzung, Wunsch nach besserem Verstandnis fur die Betreu-
ungssituation, Grinde fur allfallige nicht erhaltene Unterstiitzung.

(5) Fragen zu soziodemografischen Merkmalen der betreuenden Angehdrigen: Ausbildung, Bildungs-
abschluss, Erwerbstatigkeit, Arbeitsmarktstatus, Alter, Geschlecht, Staatsangehérigkeit(en), Migrati-
onsjahr (wenn nicht in der Schweiz geboren) und Haushaltszusammensetzung.

Der Fragebogen fur Kinder und Jugendliche (gemeint sind in diesem Bericht Personen unter 16 Jahren)
unterschiedet sich neben dem kinderfreundlichen Layout und der einfacheren Sprache in den folgenden
Punkten: Die Anzahl betreuter Personen pro betreuendem Angehdrigen wird nicht erhoben. Es gibt keine
Fragen zur Veranderung des Gesundheitszustandes im Zeitverlauf, zum Zeitaufwand fir die Betreuung pro
Woche und zu Quellen finanzieller Unterstitzung. Ebenso gibt es keinen Teil mit Fragen, die spezifisch
sind flr Angehdorige, welche friher (aber nicht mehr aktuell) Personen betreut haben.

Um eine reprasentative Stichprobe zu erlangen, wurden potenzielle Quellen von Selektivitat bzgl. Bildung,
Alter oder Migrationshintergrund so weit als méglich ausgeschlossen. Dies spiegelt sich auch im Erhe-
bungsinstrument mit Bezug vor allem auf zwei Schritte: (1) wurden zwei verschiedene Fragebdgen fur
Erwachsene einerseits und fur Kinder bzw. Jugendliche andererseits entwickelt. (2) wurden die Fra-
gebdgen in leichter Sprache spezifisch fur diese zwei Altersgruppen verfasst. Damit sollten auch Perso-
nen, denen das Lesen in den Landessprachen schwerfallt (z.B. ggf. Kinder, Personen mit anderer Mutter-
sprache) ermuntert und beféhigt werden, an der Befragung teilzunehmen.®

6 Zu einer vertiefteren Erlduterung des Themas «leichte Sprache» vgl. Bolliger & Golder 2016; Pro Infirmis 2019.
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3.1.3 Pilotierung der Fragebogen

Die Fragebogenentwirfe wurden kontinuierlich mit betreuenden Angehorigen im Rahmen eines Sounding
Boards sowie in Pretests getestet” und weiterentwickelt. Beim Fragebogen fur die Kinder und Jugendlichen
erfolgte eine zusatzliche Pilotierung in ausgewahlten Schulklassen.

gfs.bern begleitete die Fragebdgen hinsichtlich der Ablaufsteuerung, Filterfuhrung, Frageformulierung, Eig-
nung fir die jeweiligen Befragungsarten und hinsichtlich der Fragereihenfolge.® Die so breit abgestiitzten
Tests und Ruckmeldungen zum Fragebogen und die daraus resultierenden Anpassungsvorschlége wurden
im Austausch mit der Auftraggeberin und der Begleitgruppe eingearbeitet. Nach Abschluss der Pilotierung
liess das BAG die zwei Fragebogen auf Franzdsisch und Italienisch tibersetzen. Auch die Ubersetzungen
wurden mehrfach getestet und auf dieser Basis optimiert.®

3.2  Untersuchungsgruppe, Stichprobe und Erhebung

Tab. 2: Zentrale Merkmale zur Erhebung im Uberblick

Befragungsinstrumente fiir
betreuende und nicht betreuende
)Angehorige

Grundgesamtheit

Herkunft der Adressen

= Fragebdgen in drei Sprachen, je in einer Erwachsenen- und einer Kinder-/Jugendli-
chenversion

= Riickantwortkarte zur Identifikation von zurzeit nicht betreuenden Personen
Wohnbevdlkerung ab 9 Jahren, gesamte Schweiz, alle Staatsangehdrigkeiten
Stichprobenrahmen, Bundesamt fiir Statistik
Stichprobenrahmen des Bundesamts fiir Statistik (SRPH): geschichtete Zufallsstichprobe
(nach Alter, Geschlecht und Grossregion)
54175 (Rucklauf Antworten: 57.01%)
Erinnerungsschreiben: 45289 in erstem Versand, 8'018 in zweitem Versand
Die Befragten konnten an der Verlosung eines Tablets und 100 Reisegutscheine
teilnehmen
Online, telefonische Befragung (CATI), Print
aktiv pflegend ab 16 Jahren: 2'036; 9 bis 15 Jahre: 389
friher pflegend: 572

Stichprobenziehung

angeschriebene Personen in
Privathaushalten

IAnreiz zur Teilnahme

Befragungsart

Stichprobengrosse Riicklauf

Fehlerbereich

2% bei einem ausgewiesenen Wert von 50- und 95%-iger Wahrscheinlichkeit

Gewichtung Alterskohorten, Agglomeration nach BFS Standard, Sprache, Geschlecht interlocked
Befragungsdauer Soft Launch: Februar—-Méarz 2018; Hauptbefragung: 31.05.-04.09.2018

Statistische Deskriptive Analysen; Gruppenvergleiche (Signifikanztests flir Unterschiede der zentralen
IAuswertungsmethoden Tendenz, der Verteilung und fir Zusammenhange)

Careum Forschung | gfs.bern

Die Definition der betreuenden Angehdrigen (vgl. auch Kap. 2) umfasst direkt verwandte Personen,
aber auch indirekt verwandte oder aus dem Lebensumfeld der betreuten Person stammende Angehdrige.
Die Ursachen fir den Unterstiitzungsbedarf kdnnen physische, psychische oder kognitive Erkrankungen,
Unfalle, Beeintrachtigungen oder spezifische Situationen am Lebensende sein. Es sollen Aussagen zu drei
Sprachregionen der Schweiz und zu allen Lebensphasen der betreuenden Angehdérigen gemacht werden.

Die Stichprobenziehung basiert auf dem Stichprobenrahmen fir Personen- und Haushaltsbefragungen
(SRPH) des Bundesamtes fir Statistik (BFS), der fur die stdndige Wohnbevdlkerung der gesamten

7 Beteiligt waren u.a. Personen im Jugendalter, im Erwerbsalter, im Nacherwerbsalter und im Jugendalter mit Migrationshinter-
grund.

8 Fir den Kinder-/Jugendfragebogen wurde eine zusatzliche Testphase mit folgenden Hauptelementen durchgefiihrt: (a) kriti-
sche Einschatzung durch drei Primarschullehrpersonen, wovon eine Person Heilpadagogin ist und Fachlehrperson fiir Deutsch
als Zweitsprache, (b) Pilotierung des Fragebogens in einer Primarschulklasse (23 9-10-jahrige Kinder, 18.01.2018), (c) Einar-
beitung der Erkenntnisse, danach erneut Test mit drei Kindern derselben Altersgruppe. .

® In mehreren Schleifen fanden sprachliche Optimierungen durch muttersprachliche Personen statt. Uber die Qualitatssicherung
des gfs-Befragungsdienstes wurden nach dem Softlaunch auch die Ubersetzungen einem gespréchsbasierten Pretest unter-
zogen.
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Schweiz und jeder Sprachregion als reprasentativ gilt. Sie wurde nach funf Altersklassen sowie nach sieben
Grossregionen geschichtet. Die angestrebten Stichprobenzahlen sind in der Ricklauftabelle

Tab. 3 dokumentiert. In allen Altersgruppen wurde ein fiinffaches Oversampling vorgenommen, auch in der
Gruppe der Jingsten.

Die Datenerhebung erfolgte mit dem Online-Befragungssystem (NEBU) des gfs-Befragungsdienstes in
zwei zeitlichen Stufen, um das Vorgehen genau zu kontrollieren und friihzeitig, soweit nétig, Anpassungen
vorzunehmen.

Wie war das Vorgehen bei der Erhebung?

1. Softlaunch: Im Februar/Marz 2018 wurde im Rahmen eines sogenannten Soft Launches mit der Be-

fragung begonnen. Dabei wurden folgende Zielgruppen separat angeschrieben, um maéglichst genaue In-

formationen tber Riicklauf und Antwortverhalten zu sammeln bzgl. einer allfalligen Anpassung der Frage-

bdgen fiir die Hauptbefragung:

= Kinder (9 bis 15 Jahre): 305 Einladungsschreiben zur Online-Teilnahme und Begleitbrief fur die Erzie-
hungsberechtigen zur Zustimmung der Befragung der Tochter / des Sohnes

= Erwachsene (16 bis 64 Jahre): 816 Einladungsschreiben zur Online-Teilnahme

=  Seniorinnen und Senioren (ab 65 Jahren): 279 Einladungsschreiben zur Online-Teilnahme, auf Papier
ausgedruckte Fragebogen

Insgesamt wurden fir den Soft Launch 1°400 Einladungsschreiben (Sprachen: D/I/F) verschickt. Daraus

resultierten 169 komplett ausgefillte Online- und Papierfragebdgen. Die eingegangenen Antworten und

der erzielte Rucklauf von 12.1% wurden im Rahmen einer Auswertungssitzung mit der Auftraggeberin so-

wie der Begleitgruppe des Projekts diskutiert. Das Informationsschreiben wurde daraufhin neu erarbeitet,

teilweise wurde die Befragung leicht angepasst. Die wichtigsten Anderungen waren:

= Versand (vorfrankierte) Rickantwortkarte «nicht-pflegend» zur besseren Abschéatzung, wie viele be-
treuende Angehdrige es in der Schweiz insgesamt gibt.

= Teilnahme per Telefon und Printbefragung wird ermdglicht.

= Durchfiihrung 1°000 CATI-Kontaktierungen (zufallig aus der Stichprobe des SRPH). Ziel: eine Grund-
lage fiir die genaue Gewichtung und Hochrechnung der geschatzten Anzahl betreuender Angehdériger
in der gesamten Schweiz zu schaffen.

N

. Hauptbefragung:

= Mitte Mai 2018: Versand Einladungsschreiben zur Hauptbefragung (54175 Adressen)

= Mit dem Ausfillen und Zuriicksenden der Riickantwortkarte erklarten die erziehungsberechtigten Per-
sonen ihr Einverstandnis zur Studienteilnahme der Kinder und Jugendlichen unter 16 Jahren (s. An-
hang 8.3).

= Mitte Juni 2018: Beginn telefonische Kontaktierung fur 1‘000 CATI-Interviews

= Mitte Juli 2018: Versand erstes Erinnerungsschreiben inklusive Printfragebogen an alle, die noch
nicht teilgenommen oder sich nicht als «nicht-pflegend» gemeldet haben (45289 Adressen)

= Mitte August 2018: Versand zweites Erinnerungsschreiben an reduzierte Zielgruppe
(8018 Adressen, nur in der franzdsisch- und italienischsprachigen Schweiz)

= Anfang September 2018: Ende Befragung
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Tab. 3: und Rucklauf der Befragung nach Altert®
Riicklauf nach Alter/total aktuell friiher nicht Total (N=30885)
(orange: angestrebte Netto-Stichprobenzahlen) betreuend  betreuend  betreuend absolut relativ
absolut 389 3794 . 0
SDED % bezogen auf Altersklasse 9.3% ) 90.7% 4183 13.5%
absolut 171 56 5425 . 0
16-25Jahre o/ e 70gen auf Alterskiasse 3.0% 1.0% 96.0% 5652 18.3%
absolut 494 145 7750 . 0
26-49 Jahre % bezogen auf Altersklasse 5.9% 1.7% 92.4% 8389 21.2%
absolut 872 189 5965 . 0
50-64 Jahre % bezogen auf Altersklasse 12.4% 2.7% 84.9% 7026 22.7%
absolut 499 182 4954 . 0
65+ Jahre % bezogen auf Altersklasse 8.9% 3.2% 87.9% 5635 18.2%
Riicklauf total (Anzahl) 2425 572 27888 30885
in % total eingegangene Antworten 7.85% 1.85% 90.30% 100%
in % der Brutto-Stichprobe (54‘175) 4.45% 1.06% 51.48% 57.01%

Careum Forschung | gfs.bern

Bei der Altersgruppe von 9 bis 15 Jahren zeigte sich bei der Auswertung, dass 37 (9.5%) der Kinder und
Jugendlichen zum Zeitpunkt der Befragung bereits das 16. Altersjahr erreicht hatten. Zum Datum der Stich-
probenziehung, die ca. 6 Monate vor der Befragung stattfand, waren sie noch unter 16 Jahre alt. Sie bleiben
dennoch in der Auswertung der Young Carers, da deren Fragebogen sich vom Fragebogen der zum Be-
fragungszeitpunkt mindestens 16-Jahrigen unterscheidet.

Der Rucklauf betragt insgesamt 57.0% der versendeten 54‘175 Einladungen.'* Die angestrebte Netto-
Stichprobe wurde erreicht: 2425 aktuell betreuende Angehorige (Aufschlisselung nach Befragungsart,
Sprache und Geschlecht vgl. Tab. 32 in Anhang 8.4).*2 Grinde fiur die recht hohe Ausschépfungsquote
kdonnten zum einen die zwei Erinnerungsschreiben sein und zum anderen der Anreiz, an einer Verlosung
teilzunehmen: Es wurden 100 Reka-Checks in Hohe von je 20 CHF verlost sowie als Hauptgewinn ein
Tablet.

Warum haben die N-Angaben (Anzahl Beobachtungen) Dezimalstellen?

Der finale Datensatz wurde durch gfs.bern nach Alterskohorte, Agglomeration (nach BFS Standard), Spra-
che und Geschlecht interlocked gewichtet. Dadurch wird erreicht, dass die Stichprobenverteilung dieser
relevanten Merkmale annahernd der Verteilung der Schweizer Bevolkerung entspricht. Somit erhélt jede
Beobachtung im Datensatz (d.h. jedes befragte Individuum) ein entsprechendes Gewicht, das in der Regel
nicht ganzzahlig ist. Fur eine detaillierte Beschreibung s. Anhang 8.6 (Gewichtungsmodell).

3.3 Methoden

3.3.1 Auswertungsmethoden

Zur Frage, wie viele betreuende Angehorige es in der Schweiz gibt: Bei Stichprobenstudien liegt typi-
scherweise die Schwierigkeit vor, dass gewisse Charakteristika, wie beispielsweise das Alter oder das Ge-
schlecht, innerhalb der Stichprobe nicht gleich vertreten sind wie in der Grundgesamtheit der Schweiz.
Solche Charakteristika konnen einen Einfluss auf die Ubernahme von Betreuungsaufgaben haben. Falls
ja, wiirde eine schlichte Ubertragung des Anteils betreuender Angehdériger, der in der Stichprobe gemessen

10 Hinweis: Der Ricklauf entspricht nicht der Haufigkeitsschatzung des Abschnitts 4.1.

11 Der finale Datensatz enthélt ausschliesslich komplett beantwortete Fragebdgen. Abgebrochene Befragungen wurden ausge-
schlossen. Anschliessend wurde der gesamte Datensatz auf die korrekte Filterflihrung Uberpruft. Die Selbstzuordnung als
aktuell oder ehemals betreuende Angehdrige zu Beginn des Fragebogens erzeugt die Selektion der Teilnehmenden.

12 Eine systematische Verzerrung der Daten nach soziodemografischen Merkmalen liegt geméss gfs.bern nicht vor.
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wird, auf die gesamte Schweiz ein verzerrtes Bild ergeben. Abschnitt 4.1 zeigt deshalb die Schatzung der
Haufigkeit von Angehdrigen mit Betreuungsaufgaben in der Schweiz aufgrund eines Regressionsmodells.
Die eingegangenen Fragebogen bzw. Telefoninterviews wurden in aktuell betreuende und aktuell nicht
betreuende Angehdrige unterteilt.’* Die Auswertung bezieht sich wesentlich auf die drei grossen Lebens-
phasen: Kindheit/Jugend, Erwerbsalter, Nacherwerbsphase. Dabei interessiert nicht nur, ob Angehdrige
jemanden unterstitzen, sondern auch, was die Unterstitzungsaufgabe beinhaltet und in welchem Aus-
mass. In Hinblick auf die Weiterentwicklung der Entlastungsangebote interessiert weiter eine Gegentiber-
stellung der Bedirfnisse nach Unterstiitzung und der erhaltenen Unterstiitzung.**

Samtliche Daten der Studie wurden vorrangig in deskriptiver Statistik verarbeitet. Durchgangig wur-
den statistische Signifikanztests fiir Unterschiede der zentralen Tendenz, der Verteilung und fir Zusam-
menhange berechnet und in Kurzform dokumentiert.*> Im Ergebniskapitel sind sie mit einer Abkirzung in
Klammern gekennzeichnet.¢

Was ist in diesem Bericht mit signifikanten Ergebnissen gemeint? — Erklédrung und Lesehilfe

Verschiedene statistische Tests helfen, die Signifikanz der in Kap. 4 gezeigten Ergebnisse einzuschatzen.
Beispielsweise ist der Frauenanteil unter den befragten Angehérigen mit Betreuungsaufgaben grosser als
in der Schweizer Bevolkerung. Er betragt 54.3% anstatt 50.4% (BFS 2018g). Es fragt sich nun, ob dies ein
belastbares Resultat ist: Sind betreuende Angehdrige in der Tat haufiger weiblich, oder hatte man bei der
Stichprobe sozusagen «Pech», so dass zufélligerweise mehr Frauen geantwortet haben? Ein Binomialtest
klart dies auf. Er zeigt, dass der Unterschied im Frauenanteil in dieser Studie in der Tat statistisch signifikant
ist.

Das bedeutet: Wirde die Befragung wiederholt, so lage der Frauenanteil erneut Uber 50.4%. Selbstver-
standlich kann man sich einer solchen Aussage nie véllig sicher sein. Man kann aber die Wahrscheinlichkeit
einschatzen, dass man damit falsch liegt. Diese sogenannte Fehlerwahrscheinlichkeit liegt im vorliegenden
Fall unter 0.1% und ist somit statistisch gesehen sehr zufriedenstellend. Das Ublicherweise angestrebte
Signifikanzniveau, also die maximal tolerierbare Fehlerwahrscheinlichkeit, betragt 5%. Es wird auch in die-
sem Bericht durchgangig als kritische Grenze verwendet.

Der Binomialtest dient dazu, zwei Anteile miteinander zu vergleichen. Oft stellen sich aber auch komplexere
Fragen, z.B. ob die Altersgruppe der betreuenden Angehoérigen mit dem Grund fur die Inanspruchnahme
von Betreuungsangeboten zusammenhangt (korperliche, psychische, kognitive Beeintréachtigung, etc.). O-
der, ob die Betreuungsintensitat mit der Wohnform der betreuten Person zusammenhangt. Fur diese und
weitere Fragen gibt es jeweils statistische Tests. Sie unterscheiden sich in ihrer genauen Definition etwas
vom Binomialtest, dienen aber letztlich dem gleichen Ziel. Sie ergeben Aussagen, ob die beobachteten
Unterschiede/Zusammenhénge belastbare Resultate darstellen oder zuféllig sind, und sie ergeben eine
Einschéatzung des Signifikanzniveaus. (Anhang 8.7 zeigt sdmtliche statistische Tests, die angewendet wer-
den.)

Immer, wenn dieser Bericht ein Resultat als statistisch signifikant angibt, so liegt dahinter ein ent-
sprechender Test, der zu einem Signifikanzniveau von 5% oder besser fiihrt. Dies wird durch Stern-
chen angezeigt (*). *: Signifikanzniveau von 5%, **: Signifikanzniveau von 1%, ***: 0.1%.

13 Dabei wurden die ehemals betreuenden Angehdrigen zu den (aktuell) nicht betreuenden Angehdrigen gezahlt. Fir die resul-
tierende, dichotome Variable (betreuend/nicht betreuend) wurde ein generalisiertes lineares Modell (GLM) angepasst, welches
die Pradiktoren Alter, Geschlecht, Sprache und Agglomeration (nach BFS Standard) verwendet. Die Schétzung der Haufigkeit
betreuender Angehdriger basiert auf den Zensusdaten des BFS des Jahres 2017.

14 In der Studie wurden auch Angehdrige befragt, die friiher (aber nicht mehr aktuell) Personen betreut haben. In diesem Bericht
werden aber ausschliesslich die aktuell betreuenden Angehdrigen ausgewertet.

15 Je nach Skalenniveau wurden folgende statistische Tests durchgefiihrt Binomialtest (Bi), Chi2-Verteilungstest (Chi-V), Chi2-
Homogenitatstest (Chi-H), Mann-Whitney-U-Test (MW), Kruskal-Wallis-Test (KW), Spearman’sche Rangkorrelation (SK), Lo-
gistische Regression (L-Reg). Vgl. Anhang 8.7.

16 ZB. (**SK-). Als Lesehilfe: Dies bedeutet, dass eine Spearman-Rangkorrelation durchgefihrt wurde. (**SK-) wiirde einen
schwachen negativen, statistisch signifikanten Zusammenhang darstellen.
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3.3.2 «Betreuungsintensitatsscore» — ein Mass fiir die Betreuungsintensitat

Ein zentrales Element der Auswertung: Wie lasst sich die Betreuungsintensitat der einzelnen Kon-
stellation der betreuenden Angehoérigen fassen? Es ist nicht sinnvoll, die Betreuungsintensitat anhand
einer einzelnen Frage zu bemessen, weil zu viele Faktoren zusammenhéngen. Deshalb wurde fiir diese
Studie in Abstimmung mit der BAG-Begleitgruppe ein «Betreuungsintensitats-Score» berechnet. Dieser
zieht mehrere Fragen zu den Unterstiitzungsaufgaben zusammen zu einem Wert: die Frage nach den
Inhalten der Aufgabe (Tab. 4) und der Haufigkeit (Tab. 5). So sind Vergleiche auf einer einheitlichen Skala
maoglich. Dabei gibt es eine Einschrankung: zwischen Betreuenden ab 16 Jahren und Betreuenden von 9
bis 15 Jahren sind die jeweiligen Aufgaben sowie die Haufigkeit, mit der sie verrichtet werden, nicht direkt
vergleichbar. Vgl. dazu die beiden folgenden Tabellen:

Tab. 4: Ubersicht Aufgabenbereiche fiir den Betreuungsscore

Aufaabenbereiche Aufgaben entsprechend Aufgaben entsprechend
9 Fragebogen fiir Betreuende ab 16 Jahren  Fragebogen fiir Betreuende 9 - 15 Jahre

Koordinieren & Planen -

Nenaperent Finanzen und Administratives Regeln

Instrumentelle Hilfe  Hilfe im Alltag und Zuhause -
Emotionale Unterstitzung Gesellschaft leisten (zusammen sein, vorlesen, sich
und soziale Begleitung unterhalten)

Da-Sein Die Person, der du hilfst, begleiten (Freunde oder

Verwandte zu besuchen, zum Arzt oder zur Arztin,
einen Spaziergang machen)

Betreuen & Pflegen Beim An- und Ausziehen helfen
Pflege Medizinische Hilfe Beim Waschen helfen (Hénde und Gesicht)
- Beim Duschen oder Baden helfen
Aufpassen Beobachten Schagen, dass bei der Person, der du hilfst, alles
Aufpassen okay ist

Fur methodisch Interessierte: Ein Mass der Betreuungsintensitat
Fur jede Unterstitzungsaufgabe gaben die befragten Angehérigen an, wie sie der betreuten Person in den
letzten sechs Monaten geholfen haben. Erwachsene hatten flinfstufige Antwortmdoglichkeiten, Kinder und
Jugendliche dreistufige. Dies, um den Kindern und Jugendlichen eine altersgerechte, einfachere Beant-
wortung der Frage zu ermdglichen. Folgende Punkte wurden dafiir vergeben:

Tab. 5: Punktevergabe fir die Intensitat der Unterstiitzungsaufgaben

Erwachsene «nie» «selten» «ab und zu» «regelmassig» «fast immer»
Kinder/Jugendliche «niex» «manchmal» «h&ufig»
Punkte 0 1 2

Da beim Fragebogen fir Kinder und Jugendliche sechs Unterstiitzungsaufgaben evaluiert wurden, ergaben
sich hier Werte von maximal 12 Punkten fir den Betreuungsintensitats-Score pro «Fall». Mit «Fall» ist hier
nicht eine Person gemeint, sondern die Konstellation der Unterstiitzungsaufgaben der betreuenden Ange-
horigen. Beim Erwachsenenfragebogen mit acht Unterstitzungsaufgaben war ein maximaler Betreuungs-
intensitats-Score von 16 Punkten pro «Fall» mdglich. (Anhang 8.5 zeigt, welche Fragen fur den Score
herangezogen wurden.) Auf Basis des Betreuungsintensitats-Scores wurden die «Falle» in Quartile unter-
teilt, separat fur (a) Erwachsene und (b) Kinder/Jugendliche. «Féalle» mit einem Betreuungsintensitats-
Score von null sind dabei nicht berlcksichtigt. Sie sind in einer separaten Gruppe eingeteilt. Tab. 6 zeigt
die entsprechenden finf Gruppen an Betreuungsintensitaten und die zugehérigen Werte des Betreuungs-
intensitats-Scores:

Tab. 6: Cut-Off-Werte des Betreuungsscores

Betreuungsintensitat Berechnung Cut-Off-Werte Erwachsene Cut-Off-Werte Kinder/
Jugendliche

keine Aktivitat angegeben keine; Score=0 0 0

geringes Ausmass 1. Quartil 1-7 1-3

moderates Ausmass 2. Quartil 8-9 4-5

hohes Ausmass 3. Quartil 10-12 6

sehr hohes Ausmass 4. Quartil 13-16 7-12
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Die so definierte Betreuungsintensitat eignet sich vor allem als relatives Mass, um die Konstellationen der
betreuenden Angehdrigen untereinander zu vergleichen. Sie ist aber kein Schwellenwert: Das heisst, der
Betreuungsintensitats-Score entscheidet nicht, ab wann einzelne Personen als betreuende Angehdrige
gelten.

34 Limitationen

Im Folgenden gehen wir auf drei Blindel mdglicher wissenschaftlich-methodischer Limitationen ein:*’

(1) Ganz allgemein kdnnen bei einer Stichprobenziehung Begrenzungen in puncto Reprasentativitéat
vorliegen, die (sofern vorhanden) im Verborgenen bleiben. Aus der Grundgesamtheit werden Individuen
zuféllig ausgewahlt. Sie kdnnen aber nicht bindend zu einer Beantwortung des Fragebogens verpflichtet
werden. Es ist also nicht grundsétzlich auszuschliessen, dass die (letztlich freiwillige) Teilnahme mit den
Merkmalen zusammenhéngt, die in der Studie ausgewertet werden (bspw. die Betreuungsintensitat). Der
Anteil an Hochschulabsolventinnen ist unter den Teilnehmerinnen der Befragung geringer als in der stan-
digen Wohnbevdlkerung (16.8% vs. 25.1%, vgl. Abb. 45 in Anhang 8.8.1), wohingegen der Anteil an Ab-
solventinnen hdherer Fachschulen deutlich héher ist (17.3% vs. 10.8%). Bei den mannlichen Befragten
sind diese Differenzen geringer (25.4% vs. 28.2% bzw. 17.1% vs. 18.1%). Dies kdnnte potenziell auf einen
Selektionseffekt bei Frauen hindeuten. Ob ein solcher vorliegt, ist jedoch nicht abschliessend tUberprifbar.
Der Informationskasten unten bietet weitere Details zum Thema Reprasentativitat.

(2) Die meisten Formen von Datenerhebungen bringen gewisse Ungenauigkeiten oder potenzielle Mess-
probleme mit sich. Die vorliegende Studie stiitzt sich mehrheitlich auf selbstberichtete Daten: Menschen
geben uber sich selbst und ihre Situation Auskunft. Generell bieten sich hier potenzielle Limitationen. Es
ist denkbar, dass Befragte nicht bei allen Themen vollstéandig informiert sind oder dass ihnen eine vollstan-
dig objektive Selbsteinschatzung nicht gelingt. Befragte kdnnten auch die Tendenz haben, sozial akzep-
tierte Einschatzungen von sich selbst abzugeben, oder ihre Meinungen/Bedurfnisse zu untertreiben (billi-
gende Antwort) oder zu Ubertreiben. Und die Abfrage von Bedurfnissen kann insofern an Grenzen stossen,
als damit unterstellt wird, dass sie bewusst und insofern abfragbar sind. Dies muss in einem hochkomple-
xen Feld nicht vollsténdig gegeben sein. Beispielsweise kann es sein, dass berichtete Bedirfnisse wesent-
lich davon beeinflusst werden, welche Angebote und Losungswege im Feld bekannt sind.

Des Weiteren stitzt sich diese Studie auf fremdberichtete Daten, indem betreuende Angehdérige auch
Uber die von ihnen betreuten Nachsten Auskunft geben. Auch hier kénnen grundsatzlich die potenziellen
Limitationen unvollstandigen Wissens, subjektiver Einschatzungen oder einer Tendenz zu sozial akzeptier-
ten Antworten vorliegen. Allerdings betreffen die vorliegenden Fragen hauptsachlich klare Themen, tber
welche die Antwortenden informiert sein durften, wie Geschlecht, Alter, Gebrechen, Wohnsituation, etc.*®
Vorurteile — eine weitere typische Limitation fremdberichteter Daten — durften hier eher selten vorkommen,
da es sich in der Regel um Menschen mit einem gewissen Grad an Bekanntheit/Vertrautheit handelt.

(3) Schliesslich handelt es sich um keine Langsschnittbefragung. Das bedeutet, dass zeitliche Verlaufe
nicht abgebildet werden konnen, da es nur einen einzigen Messzeitpunkt gibt.'® Trotz grosser Gesamt-
stichprobe kommt es bei spezifischeren Teilgruppen oder Fragen rasch zu sehr geringen Fallzahlen, so-
dass die kleinen «n» hier die Aussagekraft begrenzen.?

17 Neben den hier im Vordergrund stehenden methodenbedingten Limitationen werden in Kap. 4 noch weitere inhaltsbezogene
Limitationen angesprochen.

18 Unklarheiten kdnnten allerdings bei der Abfrage der gesundheitlichen Beeintrachtigungen der Betreuten bestehen — beispiels-
weise im Bereich Demenzerkrankungen, in denen sehr haufig keine oder keine zutreffenden Diagnosen vorliegen.

19 In der Angehdrigenforschung der deutschsprachigen Lander gibt es immerhin einige wenige Léngsschnittdatensétze, die ein-
drucksvolle Entwicklungen aufzeigen, beispielsweise in Deutschland das Soziodkonomische Panel (SOEP, vgl. Geyer &
Schulz 2014) sowie der Deutsche Alterssurvey (DEAS, vgl. Kurzresultate in Nowossadeck, Engstler & Klaus 2016).

20 Bei kleinen Zellenbesetzungen wird folgender Ansatz verfolgt: Bei Personen 16+ (N=2036) werden Haufigkeiten von <12
ausgeschlossen und von =13 gezeigt. Bei Kindern/Jugendlichen werden keine Haufigkeiten ausgeschlossen. Begriindung:
Anteile <1% werden als zu klein eingestuft, um relevant zu sein (=arbitrér gewahlter Ausgangspunkt).
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Zusammenfassend gilt fiir die Ergebnisse: Die erwahnten Risiken zur Reprasentativitat sind typisch
(sozusagen «normal») bei Studien wie der vorliegenden. Auch beziglich der Formen der Datenerhebung
sind die Risiken im Rahmen der vorliegenden Studie nicht als ausserhalb der Norm einzuschéatzen.

Fur methodisch Interessierte: Limitationen bei Repréasentativitat und Betreuungsintensitat

Zu den oben genannten Verzerrungen ein Beispiel:

= Ob man als Befragte/r antwortet, kdnnte damit zusammenhé&ngen, ob man tatsachlich eine Betreuungs-
rolle inne hat oder nicht. Bspw. kdnnten Personen ohne Betreuungsrolle es nicht fur nétig halten zu
antworten. Oder gerade umgekehrt kénnten Personen mit einer Betreuungsrolle kein Bedurfnis oder
keine Zeit haben, sich vertieft mit ihrer Rolle im Rahmen einer Studie auseinanderzusetzen.

= Ob man als Befragte(r) antwortet, konnte unter den Personen mit Betreuungsrolle auch damit zusam-
menhangen, wie diese Rolle ausgestaltet ist. Z.B. konnten Angehdrige in besonders tiefem/hohem Alter,
oder in einer Situation mit besonders tiefer/hoher Betreuungsintensitit, eher dazu neigen, zu antworten.

= Des Weiteren ist die Befragung der Kinder und Jugendlichen abhé&ngig von der Einwilligung der Eltern.
Hier kdnnte eine Verzerrung vorliegen bezuglich der Eltern, die sich gegen/fur die Teilnahme ihrer Kin-
der an der Studie aussprechen. Dies konnte relevant sein, wenn ein Elternteil vom Kind betreut wird.

Fur diese Schatzung der Haufigkeit betreuender Angehdriger in der Schweiz lautet die Ubliche An-
nahme, dass die Effekte der verwendeten Charakteristika (Prédiktoren) in der Stichprobe gleich sind wie in
der Grundgesamtheit. Damit die Schatzung korrekt ausfallt, ist es also z.B. nicht nétig, dass der Anteil an
alteren Personen in der Stichprobe identisch ist wie in der gesamten Schweiz. Nétig ist jedoch, dass der
Zusammenhang des Alters mit der Wahrscheinlichkeit, eine Betreuungsaufgabe zu haben, in der Stich-
probe gleich ist wie in der gesamten Schweiz.

Wie wohl jedes metrische Mass einer mehrdimensionalen Betreuungsaufgabe weist auch das hier verwen-
dete Mass der Betreuungsintensitat Limitationen auf. So basiert es implizit auf der Annahme einer linea-
ren Wirkung der Haufigkeitsstufen der Unterstitzungstatigkeiten auf die Betreuungsintensitat. Das heisst,
es wird impliziert, dass eine Erh6hung von «nie» auf «manchmal» denselben Effekt auf die Betreuungsin-
tensitat hat wie eine Erhéhung von «manchmal» auf «haufig». Des Weiteren werden die verschiedenen
Unterstitzungstatigkeiten gleichgewichtet addiert. Das heisst, es wird davon ausgegangen, dass eine Er-
héhung von «manchmal» auf «haufig» bei jeder Unterstiitzungsaufgabe denselben Effekt auf die Betreu-
ungsintensitat hat (also z.B. bei Hilfe beim Duschen gleich wie bei Hilfe im Haushalt). Ausserdem lasst das
Mass andere maogliche (und auch in der Studie vorhandene) Indikatoren fir Betreuungsintensitat (Zeitauf-
wand 0.4.) aussen vor.

Erwachsene: Mit der statistischen Unsicherheit, die mit einer Stichprobe stets einhergeht, gehen wir wie folgt um: Der einseitige
Test der Hypothese, dass der Anteil der Individuen mit einem bestimmten Merkmal mindestens 1% betrage und somit eine
relevante Grdsse habe (in der Stichprobe entspréche das Aquivalent also 220.36 bzw. =221 ganzzahlig), wird versus die Alter-
nativhypothese, dass der Anteil <1% betrage und folglich nicht zu berichten sei, durchgefihrt. Wir gehen von einer Binomial-
verteilung aus und verwenden das tbliche Signifikanzniveau von 5% fiir Fehler 1. Art. Daraus folgt, dass bis und mit 12/2‘036
Individuen der Stichprobe die Nullhypothese (Anteil =1%) mit einer Fehlerwahrscheinlichkeit <5% abgelehnt wird. Ab 13/2'036
Individuen der Stichprobe flihrt die Ablehnung der Nullhypothese zu einer Fehlerwahrscheinlichkeit >5%. Somit stufen wir
absolute Haufigkeiten bis und mit 12/2°036 als vernachlassigbar klein ein («kleine n») und lassen sie somit weg. Haufigkeiten
ab 13/2'036 stufen wir als nicht (bzw. nicht sicher genug) vernachlassigbar ein und zeigen sie somit.

Kinder und Jugendliche: Mit der gleichen Logik lassen wir bei den Kindern und Jugendlichen keine Angaben als «kleine n»
weg, da dort ein Anteil 21% dem Aquivalent von 23.89 bzw. =4 Individuen in der Stichprobe entspricht. Somit ist bereits bei
einer beobachteten Haufigkeit von 1/389 Individuen die Fehlerwahrscheinlichkeit bei Ablehnung der Nullhypothese >5%.
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4 Ergebnisse der Befragung

4.1 Geschatzte Anzahl betreuender Angehoriger in der Schweiz (ab 9 Jahren)

Prévalenzschatzung nach Altersklassen: Die Studie erlaubt es, die Haufigkeit betreuender Angehdriger
zu schatzen. Dazu wurden die eingegangenen Antworten der Befragung in aktuell betreuende und aktuell
nicht-betreuende Angehérige unterteilt.?! Bezogen auf die unterschiedlichen Altersklassen (Kindesalter,
Jugendliche/junge Erwachsene, Erwerbsalter, Rentenalter) ergibt die Schétzung folgende Haufigkeiten:

Tab. 7: Geschatzte Anzahl betreuende Angehdérige in der Schweiz — nach Alter

Altersklasse Anteil in % der Wohnbevdlkerung In absoluten Zahlen
(nach Zensusdatensatz 2017) (gerundet)
9 bis 15 Jahre 8.6% 49'000
Ab 16 Jahren 7.6% 543000
16 bis 25 Jahre 3.0% 28000
26 bis 49 Jahre 5.8% 166000
50 bis 64 Jahre 12.2% 215'000
65+ Jahre 8.6% 134000

Im Jahr 2017 betrug geméss Bundesamt fir Statistik (2018e) die sténdige Schweizer Wohnbevédlkerung der 9-15-Jéhrigen
574970 Personen bzw. ab 16 Jahre 7'133'270 Personen. Wird die geschétzte Haufigkeit von 8.6% bzw. 7.6% auf diese Werte
libertragen, ist davon auszugehen, dass heute rund 49'000 9-15-jdhrige bzw. 543000 (ab 16 Jahren) betreuende Angehérige in
der Schweiz leben. Careum Forschung | gfs.bern

Vergleich mit der Altersverteilung der stdndigen Wohnbevoélkerung: Abb. 1 zeigt die Verteilung des
Alters der betreuenden Angehdrigen (blaue Linie).?? Diese Verteilung wurde fur die lllustration mittels einer
LOESS Funktion geglattet. Das Entscheidende der Abbildung liegt im Vergleich der beiden Linien: zwi-
schen der Altersstruktur der betreuenden Angehdrigen einerseits und der Verteilung des Alters in der
Grundgesamtheit der stdndigen Wohnbevdlkerung (orange gestrichelte Linie geméass BFS, Jahr 2017) an-
dererseits: Der Vergleich zeigt, dass Personen bis 45 Jahre unter den betreuenden Angehérigen weniger
stark vertreten sind als in der Grundgesamtheit. Das heisst, dass hier die altersbedingte Wahrscheinlich-
keit, 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 @hnlich
stark vertreten wie in der Grundgesamtheit (BFS 2018b). Das heisst, dass hier die altersbedingte Wabhr-
scheinlichkeit, eine Betreuungsaufgabe zu haben, besonders hoch ist. Im Alter von 59 Jahren ist sie am
hochsten (16.0%). Die altersbedingten Wahrscheinlichkeiten einer Betreuungsaufgabe resultieren, indem
die Altershaufigkeit unter betreuenden Angehdrigen zur Altershaufigkeit in der Grundgesamtheit ins Ver-
haltnis gesetzt wird (sowie mit der generellen Wahrscheinlichkeit einer Betreuungsaufgabe verrechnet wird,
vgl. Tab. 7).2

21 Dabei wurden die ehemals betreuenden Angehorigen zu den aktuell nicht-betreuenden Angehdrigen gezahlt. Fir diese dicho-
tome Variable (betreuend/nicht betreuend) wurde ein logistisches Regressionsmodell angepasst: Es verwendet die Pra-
diktoren Alter, Geschlecht, Sprache und Agglomeration (nach BFS Standard). Die Schatzung basiert auf den Zensusdaten
des BFS des Jahres 2017. lhr liegt die Annahme zugrunde, dass die Zusammenhange zwischen den o0.g. Prédiktoren und der
Wahrscheinlichkeit, dass eine Person eine Betreuungsrolle ausfiihrt, in Stichprobe und Grundgesamtheit gleich sind.

2 Diese grafische Analyse der betreuenden Angehérigen und der standigen Wohnbevélkerung ist auf 16- bis 86-Jahrige be-
schrankt, da im Alter (iber 86 Jahren nur noch sehr wenige Beobachtungen vorhanden sind (14 (iber den Bereich 87 bis 96
Jahre).

2 Die Berechnungen der altersbedingten Wahrscheinlichkeit basieren auf dem Satz von Bayes zum Zusammenhang bedingter
Wahrscheinlichkeiten. Sie basieren auf dem direkten Vergleich der Altersverteilung unter betreuenden Angehérigen und der
Altersverteilung der stdndigen Wohnbevélkerung. Dabei wurde kein multiples Modell verwendet (wie etwa weiter oben bei der
Prévalenzschatzung).
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Abb. 1: Altersstruktur betreuender Angehoriger im Vergleich zur Altersstruktur der standigen Wohnbe-
volkerung der Schweiz*
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N=1'997 (da 13 ausserhalb des Altershereichs, bei 26 keine Angabe zum Alter). Klassenbreite = 1 Jahr, Altersbereich 16 bis 86
Jahre, Vergleich mit sténdiger Wohnbevélkerung der Schweiz geméss BFS (2017), Range: 16-86 Jahre, Mittelwert: 53.5, Me-
dian: 55, Standardabweichung: 16.0, blaue Linie mittels LOESS Funktion gegléttet Careum Forschung | gfs.bern

Weitere in die Betreuung involvierte Personen: Zu diesen Haufigkeiten kommt eine wichtige Beobach-
tung aus den Ergebnissen hinzu (vgl. auch Abschnitt 4.2.3): Der Grossteil der betreuenden Angehdrigen
ab 16 Jahren (61.3%) hat mindestens eine weitere involvierte Person aus dem Familienkreis. Bei den
9-15-Jahrigen hilft in 95% der Félle irgendeine weitere Person mit. Bei 51.0% der Erwachsenen sind
mindestens zwei helfende Personen vorhanden. Insofern wird deutlich, dass die Betreuung und Pflege von
Nahestehenden zu einem grossen Teil als (kleine) Gruppe von Angehdrigen geleistet wird. Somit ist auch
die Gesamtzahl der betreuenden Angehdrigen in der Schweiz betréchtlich hdher als die geschatzten knapp
600000 Personen.

Im Bericht wird unterschieden zwischen betreuenden Angehérigen ab 16 Jahren (vgl. Abschnitt 4.2) und
betreuenden Angehdrigen, die das 16. Altersjahr noch nicht vollendet haben («Kinder und Jugendliche
unter 16 Jahre» bzw. «9-15 Jahre», vgl. Abschnitt 4.3).

4.2  Ergebnisse: Personen ab 16 Jahren als betreuende Angeharige

Im Folgenden werden zunachst die Ergebnisse zu den betreuenden Angehérigen und danach zu den be-
treuten Nachsten dargestellt. Die Situation dieser zwei Gruppen ist jedoch abhéangig voneinander. Auch die
Bedurfnisse der Betreuenden werden geradezu durch das Zusammenspiel beider Seiten bestimmt. Des-
halb werden teils auch wichtige Aspekte der je anderen Abschnitte bereits in die Darstellung einbezogen
(zu Determinanten der Situation betreuender Angehdriger vgl. Perrig-Chiello 2012, S. 113ff.).

2 Die Auswertung basiert auf den durch das gfs.bern nach soziodemografischen Merkmalen der Schweizer Bevélkerung ge-
wichteten Daten. Fir weitere Ausfliihrungen dazu siehe den Informationskasten am Schluss von Abschnitt 3.2.
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4.21 Merkmale der betreuenden Angehorigen ab 16 Jahren

Wer sind die betreuenden Angehorigen ab 16 Jahren — eine Ubersicht

Knapp mehr als die Halfte der betreuenden Angehdérigen ab 16 Jahren sind Frauen (54.3%). Das
mittlere Alter der betreuenden Angehdrigen ab 16 Jahren betrdgt 54 Jahre. Ein Vergleich mit der
Grundgesamtheit der erwachsenen standigen Wohnbevélkerung ab 16 Jahren der Schweiz? zeigt: Unter
50 Jahren ist eine Betreuungsaufgabe (fiir Nahestehende) vergleichsweise eher selten. Dann steigt diese
Wahrscheinlichkeit stark an und ist im Alter von 59 Jahren am grossten, bevor sie im hohen Alter wieder
abflacht. Sowohl die Altersstruktur als auch Wohn- und Settingvariablen sind nicht zuletzt mit Blick auf
potenzielle Vulnerabilitat von Interesse. Betreuungs- und Pflegebedurftigkeit kommt zwar in allen Alters-
stufen vor. Fast die Halfte der betreuten Néachsten aber sind hochaltrig. Rund 40% der betreuten Personen
wohnen alleine. Beide Merkmale kommen oft zusammen: 52.4% der tiber 80-jahrigen betreuten Nachsten
leben alleine. Angehorige betreuen ihre Nachsten auch in stationaren (10.7%) und betreuten (3.5%) Wohn-
formen.

Es zeigt sich ein mehrheitliches Generationenmuster, wer wen betreut: Kinder und Jugendliche be-
treuen am haufigsten Grosseltern. Eltern sind nachst folgend vor Geschwistern. Menschen im hdheren
Erwerbsalter betreuen tberwiegend Eltern und Schwiegereltern. Und im héheren und hohen Alter dominiert
die Betreuung von (Ehe-)Partnerinnen und Partnern. Wahrend zwei Drittel der betreuenden Angehdrigen
mit deren Ehe- bzw. Lebenspartnerin bzw. -partner zusammen im selben Haushalt leben und ein Viertel
mit den eigenen Kindern zusammen (gegebenenfalls zusatzlich zur Partnerin oder zum Partner), lebt nur
knapp jede oder jeder Siebte alleine. Frauen betreuen tendenziell Nachste mit einer etwas héheren Be-
treuungsintensitat als Manner.

Wer hilft mit? (1) Die Betreuungsaufgabe wird in rund drei Viertel der Falle ohne Inanspruchnahme der
Spitex geleistet. (2) Aber gut 85% haben mindestens eine weitere involvierte Hilfsperson — weit tberwie-
gend ein weiteres Familienmitglied. Mit Blick auf Hilfe flir die betreuenden Angehdérigen geben die Befrag-
ten an, dass in 73.2% Hilfe aus der Familie kommt. In 49.6% kommt sie von den Fachpersonen im Ge-
sundheitswesen (jeweils Mehrfachantworten maoglich). Am haufigsten wiinschen sich die Befragten mehr
Hilfe aus der Familie.

Unter den betreuenden Angehdrigen sind mit 83.4% mehr Schweizerinnen oder Schweizer als in der
Wohnbevoélkerung (75.2%). Knapp drei Viertel der betreuenden Angehdérigen wurden in der Schweiz ge-
boren (74.1%) — ebenfalls mehr als in der Wohnbevdélkerung (67.7%). Mit dem Alter der betreuenden An-
gehorigen nimmt der Anteil mit Schweizer Staatsbirgerschaft von 74.3% (16- bis 25-jahrig) auf 89.9% (65-
bis 79-jahrig) zu. Nicht in der Schweiz geborene Angehdrige haben Betreuungsaufgaben fur ihre Nachsten
mit tendenziell héherer Betreuungsintensitat, nochmals deutlich starker gilt dies in dieser Gruppe fir die
Frauen.

Uber die Grossregionen der Schweiz gibt es wenig Unterschiede: Sie zeigen &hnlich haufige Anteile
betreuender Angehdriger. Einzige Ausnahme: Die Genferseeregion (Kantone GE, VD, VS) liegt mit einem
Anteil von 6.5% ab 16 Jahren deutlicher unter dem Durchschnitt von 7.6%.

Betreuende Angehdrige sind zu knapp zwei Dritteln erwerbstéatig (64.7%) — nur leicht seltener als in
der standigen Wohnbevdlkerung (68.5%). Unter den 1'997 Befragten waren die meisten betreuenden An-
gehdrigen zwischen 54 und 59 Jahre alt. Bei der Erwerbstatigkeit gibt es in den Sprachregionen Unter-
schiede: Deutschschweiz 65.9%, Franzdsische Schweiz 60.9%, Italienische Schweiz 53.9%. Neun von
zehn erwerbstatigen Mannern mit Betreuungsaufgaben haben einen Beschéaftigungsgrad von 50-100%.
Bei den erwerbstatigen Frauen mit Betreuungsaufgaben sind es drei Viertel. Manner sind somit haufiger
erwerbstatig als Frauen und haben im Durchschnitt auch einen hoheren Beschaftigungsgrad. Die haufige
und hochprozentige Erwerbsbeteiligung darf nicht verdecken, dass wegen der Betreuungsaufgabe tber
20% der betreuenden Angehorigen ihre Erwerbssituation verandert haben. Betrachtet man nur diejenigen
im Erwerbsalter (16- bis 64-Jahrige) sind rund vier von fiinf betreuenden Angehdérigen erwerbstétig (16- bis

25 Schweizer Daten anderer Quellen werden im Ergebnisteil nur an wenigen ausgewahlten Stellen présentiert. Ausfihrlicher
werden sie bei den Schlussfolgerungen in Kap. 5 diskutiert.

20



4 Ergebnisse der Befragung

25-Jahrige: 75%, 26- bis 49-Jahrige: 87%, 50- bis 64-Jahrige: 79%). Ein grosser Anteil der Angehdrigen,
die mit hoher Betreuungsintensitét betreuen, arbeitet Teilzeit.

Unter den betreuenden Angehdrigen gibt es weniger Hochschulabsolventinnen und Hochschulabsol-
venten als in der Schweizer Wohnbevélkerung, v.a. unter den Frauen. Betreuende Frauen haben jedoch
deutlich haufiger einen Abschluss einer hoheren Fachschule als Frauen in der Wohnbevélkerung.

Haufigkeiten betreuender Angehérige nach Alter:

Haufigkeit nach Alter: Von den befragten Angehdrigen ab 16 Jahren gaben 1°‘997 Personen an, dass ihr
Alter zwischen 16 und 86 Jahren liegt. Das mittlere Alter betragt 54 Jahre (Median 55 Jahre). In der Stich-
probe machen die Angehdrigen im Alter zwischen 54 und 65 Jahren die zahlreichste Gruppe aus. D.h., in
dieser Altersspanne werden am haufigsten Angehdrige betreut. Verglichen mit der standigen Wohnbevdl-
kerung sind Personen ab Mitte 40 bis ca. 80 Jahre unter betreuenden Angehérigen tbervertreten (vgl. Abb.
1).

Abb. 2: Haufigkeit der betreuenden Angehérigen zwischen 16 und 86 Jahren nach Alter

Betreuende Angehorige - Haufigkeiten nach Alter in 5-Jahresgruppen
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N = 1997 (Alter zwischen 16 und 86 Jahren), zum in der Abb. dokumentierten Altersrange vgl. Fussnote 22
Careum Forschung | gfs.bern Grafik: BAG

Geschlecht und Alter: Unter den betreuenden Angehdrigen sind Frauen mit 54.3% leicht haufiger ver-
treten als Manner. Die Differenz ist gering, jedoch ist der Frauenanteil statistisch signifikant hoher als in
der standigen Schweizer Wohnbevélkerung (***Bi).2¢ Betreuende Angehodrige haben den héchsten Frau-
enanteil im Alter zwischen 50 und 64 Jahren (57.3%). Dieser fallt bei den Uber 80-Jahrigen auf 43.7% ab
(Abb. 3).7

26 50.4% Frauenanteil im 3. Quartal 2018, vgl. Bundesamt fir Statistik (2018g).

21 Zusétzlich zu den prozentualen Anteilen zeigt Abb. 3 auch die Anzahl Beobachtungen (N). Diese sind mit einer Dezimalstelle
angegeben, da der Datensatz durch gfs.bern nach soziodemografischen Merkmalen entsprechend der Schweizer Bevélkerung
gewichtet wurde. Entsprechendes gilt fir die folgenden Abbildungen. Fir weitere Ausfilhrungen dazu siehe den Informations-
kasten am Schluss von Abschnitt 3.2.
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4 Ergebnisse der Befragung

Abb. 3: Frauenanteil nach Alter — betreuende Angehdrige vs. standige Wohnbevodlkerung?

1 -~ 50.6% (N=85.5)
16-25 Jahre
(N=168.9) | 48.5% ( |
52.6% (N=254.8
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57.3% (N=487.7
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(N=851.6) \ 49.7% -
53.9% (N=206.9)
65-79 Jahre
50 Jatre 43.7% (N=35 %9%
nie | | w e
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Frauenanteil betreuende Angehérige Frauenanteil standige Wohnbevdlkerung

N=1'969 (da bei 58 keine Angabe zum Geschlecht, bei 26 keine Angabe zum Alter, wobei auf 16 beides zutrifft).
Angaben zur standigen Wohnbevélkerung geméss BFS (2017) Careum Forschung | gfs.bern

Nationalitat: Vier FUnftel der betreuenden Angehdrigen haben die Schweizer Staatsbirgerschaft (83.4%).
Somit gibt es unter betreuenden Angehérigen anteilsmassig mehr Schweizerinnen und Schweizer als
in der standigen Wohnbevoélkerung der Schweiz (***Bi). Dieser Anteil betrug am 31.12.2017 75.2% (Be-
volkerung ab 9 Jahren, BFS 2018d). Ein Finftel der betreuenden Angehérigen haben eine auslandische
Staatsbirgerschaft (19.9%), die Halfte davon von einem Nachbarland der Schweiz (9.1%). Knapp drei
Viertel der betreuenden Angehdrigen wurden in der Schweiz geboren (74.1%). Auch dieser Anteil ist signi-
fikant hoher als in der standigen Wohnbevolkerung (67.7%, ***Bi, BFS 2017). Uber die Altersklassen nimmt
der Anteil mit Schweizer Staatsbuirgerschaft von 74.3% (Young Adult Carers?®, 16- bis 25-jahrig) bis 89.9%
(65- bis 79-jahrig) stetig zu. Insofern ist davon auszugehen, dass in den kommenden Jahren der Anteil
der Schweizer sinken und sich somit jenem der Wohnbevélkerung annéhern wird.

Geografische Verteilung: Der Anteil der betreuenden Angehdrigen unterscheidet sich nicht stark zwi-
schen den Grossregionen. Nur die Genferseeregion hat einen etwas geringeren Anteil als die anderen
sechs Grossregionen (Tab. 8). In der Zentralschweiz ist zudem der Frauenanteil der betreuenden Angeho-
rigen deutlich niedriger als in den anderen Regionen.

Tab. 8: Geschatzte Anzahl betreuende Angehdrige (ab 16 Jahren) in der Schweiz — nach
Grossregionen

Grossregion Antgil an der : In absoluten Zahlen Fraqenanteil
Wohnbevdélkerung (in %) (gerundet) (in %)
Alle Regionen 7.6 543000 54.5
Genferseeregion 6.5 88000 57.7
Espace Mittelland 7.6 120000 55.9
Nordwestschweiz 8.0 78'000 51.8
Ziirich 8.0 101000 54.8
Ostschweiz 8.1 80'000 54.6
Zentralschweiz 7.7 52000 48.0
Tessin 8.0 24000 574
N=2036. Wohnbevélkerung nach Zensusdaten 2017 Careum Forschung | gfs.bern

28 |n dieser wie auch in nachfolgenden Abbildungen werden die absoluten Haufigkeiten N ausschliesslich fir die beobachteten
Félle der vorliegenden Studie berichtet, nicht aber fir die stdndige Wohnbevélkerung.

29 Kinder und Jugendliche unter 18 Jahren, die regelmassig und massgeblich Verantwortung fiir die Betreuung und Pflege einer
nahestehenden Person ibernehmen, werden international als Young Carers bezeichnet. Der Fachbegriff Young Adult Carers
umfasst junge Erwachsene im Alter von 19-25 Jahre mit einer Pflege- oder Betreuungsrolle.

22



4 Ergebnisse der Befragung

Aktueller Ausbildungsstand: Fast 10% der betreuenden Angehérigen waren zum Befragungszeitpunkt
in Ausbildung (9.1%, N=157). Berufslehren und Anlehren machen mit tGber einem Drittel den hdchsten
Anteil aus (38.7%), gefolgt von Hochschulausbildungen mit 19.1%. Im Vergleich mit der gesamten Wohn-
bevolkerung® haben betreuende Angehdrige seltener einen Hochschulabschluss — vor allem unter
Frauen. (16.8% vs. 25.1% bei Frauen, 25.4% vs. 28.2% bei Mannern, vgl. Abb. 45 in Anhang 8.8.1). Da-
gegen haben sie deutlich haufiger einen Abschluss einer héheren Fachschule (17.3% vs. 10.8%. Fir eine
detailliertere Darstellung siehe Abb. 45 in Anhang 8.8.1).

Abb. 4:  Erwerbsstatus nach Geschlecht — betreuende Angehdérige vs. standige Wohnbevdlkerung
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74.2%
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Frauen/Mé&dchen: N=1084 (mit Angabe zum Erwerbsstatus). Ménner/Jungen: N=863 (mit Angabe zum Erwerbsstatus). Das Ge-
samt-N pro Erwerbsstatus ist nur fiir die Personen angegeben, die auch ein Geschlecht angegeben haben.
Angaben zur sténdigen Wohnbevélkerung geméss BFS (2018h, aus SAKE, betrifft Personen ab 15 Jahren)

Careum Forschung | gfs.bern

Erwerbstatigkeit: Knapp zwei Drittel aller Befragten ab 16 Jahren sind erwerbstatig (64.7%; deutsch-
sprachige Schweiz 65.9%; franzdsischsprachige Schweiz 60.9%; italienischsprachige Schweiz 53.9%).
Das ist etwas weniger als in der standigen Wohnbevdlkerung der Schweiz.3* Dabei sind Manner mit Be-
treuungsaufgabe leicht haufiger erwerbstatig (66.2%) als Frauen mit Betreuungsaufgabe (63.5%). Unter
den Befragten, die im Erwerbsalter zwischen 16 und unter 65 Jahren sind, ist ein Anteil von ca. 80% er-
werbstétig. Zum Vergleich: In der standigen Wohnbevdlkerung der Schweiz ist von den 15- bis unter-65-
Jahrigen ein fast identischer Anteil von 78.6% erwerbstatig (Zahlen aus dem Jahr 2017 gemass BFS 2018d,
BFS 2019).%

30 Hier werden die Altersklassen ab 26 Jahren betrachtet, da fiir diese offizielle Statistiken vorliegen (BFS 2018h, aus SAKE).
Zum methodischen Vergleich siehe Anhang 8.8.1.

31 68.5%; deutschsprachige Schweiz 69.9%; franzésischsprachige Schweiz 65.7%; italienischsprachige Schweiz (inkl. Rétorom.)
60,8% ab 15 Jahre (BFS 2018h, SAKE).

32 Die Zahlen zu den Erwerbstatigen in der stdndigen Wohnbevélkerung sind nicht separat fir die Altersgruppe ab 16 Jahren
verfugbar. Deswegen wird hier der Erwerbstatigenanteil innerhalb der Gruppe der 15- bis unter 65-Jahrigen gezeigt.
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4 Ergebnisse der Befragung

Fur die Gruppe der Erwerbstatigen gilt: Kleinere Teilzeitbeschéftigungen sind dabei nicht sehr haufig.
Bei den erwerbstatigen Mannern mit Betreuungsaufgabe haben fast neun Zehntel (88.7%) einen Beschaf-
tigungsgrad von 50-100%. Bei den erwerbstatigen Frauen mit Betreuungsaufgabe sind dies drei Viertel
(74.1%). Zwei Drittel (68.7%) der erwerbstatigen Manner mit Betreuungsaufgabe haben gar einen Beschaf-
tigungsgrad zwischen 90-100%. Bei den Frauen mit Betreuungsaufgabe arbeiten 43.2% mit einem Be-
schéftigungsgrad von 90-100%. Zwischen den Grossregionen gibt es hier Unterschiede: So arbeiten
die erwerbstatigen betreuenden Angehdrigen in der Zentralschweiz deutlich seltener unter 50% (37.1%)
als in der Genferseeregion und im Tessin (50.7% bzw. 51.9%). Ein entsprechend geringerer Anteil arbeitet
in der Genferseeregion 90-100% (35.5%), in der Zentralschweiz machen dies dagegen 49.0%.

Betrachtet man nur diejenigen im Erwerbsalter (16- bis 64-Jahrige) sind rund vier von funf Angehdrigen
erwerbstatig (16- bis 25-Jahrige: 75%, 26- bis 49-Jéhrige: 87%, 50- bis 64-Jahrige: 79%). Ein grosser Anteil
der Angehdrigen, die mit hoher Betreuungsintensitat betreuen, arbeitet Teilzeit.

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass unter den betreuenden Angehérigen die Manner haufiger er-
werbstéatig sind und auch einen hdheren Beschéftigungsgrad haben als Frauen. Trotz Betreuungsta-
tigkeit unterscheidet sich die Erwerbsquote der Angehérigen in der Studie nicht sehr von der Wohnbevol-
kerung: bei den 50- bis 64-Jahrigen 79% (statt 81%), bei den 26- bis 49-Jahrigen 86.8% (statt 91.2%, vgl.
Abb. 46 in Anhang 8.8.1).

Abb. 5:  Beschaftigungsgrad nach Geschlecht und Altersklasse (sofern erwerbstétig)
— betreuende Angehdrige vs. stdndige Wohnbevolkerung
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(N=40.1) Frauen (Wohnbevolkerung) | 16.6% 5.9%7.5% 70.0%
Méanner (betreuende Angehdrige) | 224%  6.2%
(N=34.9) Ménner (Wohnbevélkerung) 8.5%:88
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alle Alter (100%):  Frauen (betreuende Angehdrige) | 25.9% 15.5% = 154% 43.2%
(N=688.9) Frauen (Wohnbevolkerung) | 224%  19.3% = 15.9% 42.4%
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Frauen/Mé&dchen: N=689 (nur Erwerbstétige mit Angabe zu Beschéftigungsgrad und Alter). Ménner/Jungen: N=547 (nur Er-
werbstétige mit Angabe zu Beschéftigungsgrad und Alter). Nur Befragte mit Angaben zum Geschlecht berticksichtigt. Angaben
zur sténdigen Wohnbevélkerung geméss BFS (2018h, aus SAKE, betrifft Personen ab 15 Jahren)

Careum Forschung | gfs.bern
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4 Ergebnisse der Befragung

Haushalts- und Beziehungskonstellationen: Dieser Aspekt — und zwar mit Blick auf die Betreuenden
ebenso wie die Betreuten — ist deshalb so wichtig, weil er ebenso etwas Uber verfligbare Ressourcen im
Haushalt wie Uber mdgliche Belastungen aussagt (vgl. Tab. 9). Mit Blick auf die Betreuten: Inshesondere
wenn es schnelle oder dauerhafte Hilfe oder Anwesenheit braucht, kann gerade das Alleinewohnen ein
Risiko sein — das betrifft in der Studie rund 40% der betreuten Nachsten. Aber auch das Zusammenleben
mit mehreren Personen bedeutet nicht automatisch robustere Hilferessourcen. Mit Blick auf die betreuen-
den Angehdrigen: Hier kénnen Mehrpersonenhaushalte zu mehr Ressourcen fiihren, aber auch auf andere
Verpflichtungen (z.B. Sandwichkonstellation: Betreuung fur Kinder und Eltern) verweisen.

Ein Sonderfall ist das Zusammenwohnen von betreuender und betreuter Person — fast 30% in der Studie.
Erlaubt es einerseits umfangreiche, schnelle und flexible Betreuung und minimiert den Mobilitdtsaufwand,
so kann es andererseits auch eine besondere Herausforderung bedeuten. Beispielsweise mit Blick auf eine
dann selbstverstéandliche Rollenzuschreibung als «Hauptpflegeperson» oder die standige Ansprechbarkeit
und schwierigere Distanzierungsmdoglichkeiten.

Die Formen des Zusammenlebens der betreuenden Angehdérigen in Tab. 9 zeigen zwar deutliche Mehrhei-
ten bei traditionellen Wohn- und Lebensgemeinschaften, aber daneben auch eine betrachtliche Diversitét
weiterer Konstellationen. Zwei Drittel der betreuenden Angehérigen leben mit ihren (Ehe-)Partnerin-
nen bzw. Partnern zusammen im selben Haushalt (68.1%). Uber ein Drittel (39.4%) lebt mit den eige-
nen Kindern zusammen (gegebenenfalls zusatzlich zur Partnerin oder zum Partner). Bei den 26-49-J&h-
rigen sind es sogar Uber 50%. Dahinter kann sich die oft so genannte «Sandwich»-Konstellation (vgl. Ou-
levey Bachmann 2013) verbergen: Sorgearbeit gleichzeitig sowohl fir betreuungsbedurftige Nachste wie
fur eigene Kinder. Von allen Befragten, die nicht alleine leben, lebt je ca. die Halfte gemeinsam mit min-
destens einem Kind im selben Haushalt (48%) bzw. ohne Kinder unter 16 Jahren im gleichen Haushalt
(52%).

Die betreuenden jungen Erwachsenen (international: «Young Adult Carers», 16-25 Jahre) leben haufig mit
ihren Eltern (70.6%) und, allenfalls zuséatzlich, mit ihren Geschwistern (27.4%). Hier ist zu beachten, dass
alle Young Adult Carers, die mit Kind(ern) aber ohne Partnerin oder Partner leben (20.1%), auch mit ihren
Eltern wohnen. So sind hier jeweils drei Generationen im selben Haushalt vereint. Das Zusammenleben in
diesen jungen Erwachsenenjahren mit (Ehe-)Partnerin oder (Ehe-)Partner macht 13.7% aus.

Tab. 9: Wohnkonstellation betreuender Angehoriger — nach Alter

Mit wem wohnt der/die betreuende Angehérige zusammen?
Alter @ Anzahl (Angaben in %)

betreu- . mit mit mit Eltern
weitere ) . .
ende Personen lebt (Ehe-)  mit (Ehe-) Kind (-teil)

Betreute

und be-
mit El- andere treuende
tern(teil) Person

Ange- im HH (sd) lei Partner  Partnerund  (ohne  ohne Ge- und Ge- Wohnkons- ~ Summe® im alei
horige afieine ohne Kinder Part- schwis- schwistern* tellationen gl
Kinder ner) ter* chen HH
16-25 26 | (14) 5.8 10.6 3.1 20.1 23.1 274 9.8 100 36.2
2649 24 (1.9 148 185 51.6 6.2 3.6 25 2.7 100 27.0
50-64 18 (1.3 18.9 344 37.9 5.9 2.1 0.0 0.7 100 194
65-79 12 | (0.9 20.2 62.8 9.7 3.4 14 0.0 25 100 40.6
80-96 1.0 (0.7) 28.2 63.8 4.8 3.2 0.0 0.0 0.0 100 62.6
kKA. 14 (14) 41.8 185 178 0.0 10.9 10.9 0.0 100 38.5
Ale 19 (14) 282 552 528 97 56 37 34 1586
17.8%  34.8% 333%  6.1% 3.5% 2.3% 2.1% 100% 28.9%

N=1'5686 (bei 75 keine Angabe zur Wohnsituation, einige Beobachtungen ausgeschlossen aufgrund von inkonsistenten Antwor-
ten zu Anzahl Personen/Kinder im Haushalt). *Ohne (Ehe-)Partner und ohne Kind. sd=Standardabweichung
Careum Forschung | gfs.bern

3 Aufgrund der Rundungen der Einzelposten an der ersten Nachkommastelle ergibt die Summe nicht immer exakt 100%. Dies
gilt auch fiir die Summen gerundeter Werte in allen weiteren Abbildungen und Tabellen.
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4 Ergebnisse der Befragung

Personen im Alter von 65 bis 79 bzw. ab 80 Jahren wohnen haufig in einer (ehelichen) Partnerschaft (72.5%
bzw. 68.6%) oder alleine (20.2% bzw. 28.2%). Entsprechend leben betreuende Angehdrige in diesen bei-
den Altersgruppen (65+) oft mit der betreuten Person zusammen (40.6% bzw. noch stérker die Hochaltri-
gen®* mit 62.6%). Ab 65 Jahren leben betreuende Méanner haufiger mit (Ehe-)Partnerinnen zusammen als
betreuende Frauen (75.9% vs. 67.2%). Insgesamt Uber alle Altersgruppen hinweg leben 28.9% der
betreuenden Angehdrigen mit ihren betreuungsbedirftigen Nachsten im selben Haushalt. Den ge-
ringsten Anteil weisen hier die 50-64-Jahrigen auf (19.4%).

4.2.2 Betreuungsintensitat (betreuende Angehoérige ab 16 Jahren)

Im Folgenden werden die soziodemografischen Ergebnisse zu den betreuenden Angehérigen, wie Ge-
schlecht, Alter, Bildung oder Erwerbstatigkeit, mit der in Kap. 3 beschriebenen «Betreuungsintensitat» in
Verbindung gesetzt. Also einem fir diese Studie neu definierten Mass, in dem verschiedene Aspekte zu-
sammenfliessen.® Frauen betreuen demnach nahestehende Personen mit einer leicht hoheren Betreu-
ungsintensitat (Abb. 6). Dieser Unterschied ist statistisch signifikant (**MW+). Der relative Anteil einer
sehr hohen Betreuungsintensitat betragt bei den Frauen 23.7% im Vergleich zu 20.3% bei Mannern (hohe
Betreuungsintensitat 24.1% im Vergleich zu 22.8%).

Abb. 6: Betreuungsintensitat — nach Geschlecht betreuende Angehdérige

ménnlich | 37.5;3% | 18.7‘V;o 22.8% 20.3% (45.9%; N= 9005
weiblich 32.3% 19.5% 24.1% 23.7% (54.1%; N=1063.5)

0% 0% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

keine gering moderat ™ hoch ™ sehr hoch

N=1'964 (da bei 58 keine Angabe zum Geschlecht, bei 16 keine Angabe zu den Betreuungsaufgaben,
wobei auf 2 beides zutrifft). % in Klammern: Relativer Anteil der Geschlechter Careum Forschung | gfs.bern

Nicht in der Schweiz geborene Personen unterstiitzen ihre Nachsten deutlich haufiger mit hoher und
sehr hoher Betreuungsintensitat — davon sind Frauen mehr als Manner betroffen, ein hochsignifikantes
Ergebnis (***MW+, vgl. Abb. 7). Beide Merkmale zusammengenommen summieren sich zu sehr unter-
schiedlichen Betroffenheiten: Geben bei den Schweizer Mannern 37.6% hohe oder sehr hohe Betreuungs-
intensitaten an, sind es bei den nicht in der Schweiz geborenen Frauen 56.5%. Umgekehrt: betreuten letz-
tere nur in 18.5% der Falle in geringer Intensitat, ist dies bei den gebirtigen Schweizerinnen fast doppelt
so haufig.

Abb. 7: Betreuungsintensitat — nach Geburtsland und Geschlecht betreuende Angehdrige

Schweiz: mannlich 42;.6% | 19.6% 21.5% TRET (44.4%; N=661.3)

(N=1487.8) " eilich 35.6% 19.6% 23.1% ST (55.6%; N=826.5)

Andere:  mannlich 32.7°/|o 1|7.7% (45.5%; N=196.7)

WERE webicn | 188%  203% O 248% 31.7% (54.5%; N=235.5)
0% 20% 40% 60% 80% 100%

keine ~ genng " moderat ®hoch M sehrhoch

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 Careum Forschung | gfs.bern

3 Als hochaltrig werden in diesem Bericht i.d.R. ab 80-jahrige Menschen bezeichnet.

35 Weil es fir das Verstandnis dieses Masses wichtig ist, weisen wir nochmal darauf hin: Dieser Score beinhaltet eine Auswahl
verschiedener Teildimensionen. Die Studie enthélt allerdings auch weitere Daten, die bei einer Gesamtbeurteilung oder spe-
zifischen Teilfragestellung berlicksichtigt werden kénnen, z.B. den Zeitaufwand.
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4 Ergebnisse der Befragung

Hoéhere Betreuungsintensitaten differieren auch je nach Grossregion (vgl. Abb. 8). Sie sind insbesondere
im Tessin sowie — weniger stark — in der Genferseeregion deutlich haufiger.

Abb. 8: Betreuungsintensitat — nach Grossregion betreuende Angehdrige

Tessin |11203% | 19.2% 22.3% (4.4%; N=89.6)
Genferseeregion | 26.4% : 20.1% 24.3% (16.1%; N=324.8)
Zentralschweiz | 35.7‘;A) 21.0% 19.0% (9.7%; N=196.7)
Nordwestschweiz | 38.?1% 18.3% 21.5% (14.3%; N=288.8)
Espace Mittelland | 35.9|% 17.7% 26.1% (22.1%; N=445.4)
Ostschweiz | 36.5|% 20.0% 23.7% (14.8%; N=299.0)
Ziirich 39.3% 17.9% 24.2% (18.6%; N=374.8)

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

keine gering ®moderat ®hoch  msehrhoch

N=2°019 (bei 17 keine Angabe zu den Betreuungsaufgaben). % in Klammern: relativer Anteil der Grossregionen
Careum Forschung | gfs.bern

Zwischen dem Arbeitsmarktstatus der betreuenden Angehdrigen und der Betreuungsintensitat fallen
folgende Zusammenhange auf (vgl. Abb. 9). Unter den nicht Erwerbstétigen ist mehr als die Halfte pensi-
oniert und mehr als ein Flnftel Hausfrau oder Hausmann. Erwerbstatige Angehorige betreuen ofter
Nachste mit etwas geringerer Betreuungsintensitéat. Eine Ausnahme bilden Angehdrige in Ausbildung: Sie
haben sowohl viele Nachste mit geringer als auch viele mit sehr hoher Betreuungsintensitat — deutlich mehr
als die Erwerbstatigen (dazwischen wenig «moderat» und «hoch»). Die Erwerbstéatigen betreuen zwar ver-
gleichsweise seltener als die nichterwerbstéatigen Gruppen in hoher Betreuungsintensitat — aber mit knapp
18% ist es doch eine nennenswerte Gruppe. Summiert mit denen mit hoher Betreuungsintensitat sind es
Uber 43%.

Abb. 9: Betreuungsintensitat — nach Arbeitsmarktstatus betreuende Angehdrige

erwerbstitig | 36.5% 20.0% 25.4% R (64.7%; N=1281.1)
- | - |
Hausfrau/-mann 25.0% 12.8% 25.3% 36.9% (7.6%; N=150.5)
. - | I F S
erwerbslos/arbeitssuchend 25.8% 24.7% 28.7% 20.8% (1.4%; N=27.7)
A | I S E
invalide 25.6% 25.2% 22.9% 26.3% (0.9%; N=17.8)
A | I R R
pensioniert 34.3% 18.9% 18.7% 27.8% (20.3%; N=401.9)
. | I R
in Ausbildung 49.0% 12.2% 11.9% 26.9% (1.4%; N=27.7)
- | I
arbeitet nicht (*) 30.0% d% 16.1% 44.7% (1.5%; N=29.7)
S | I R
sonstige 33.3% 19.9% 20.4% 26.5% (2.2%; N=43.6)
0% 20% 40% 60% 80% 100%
keine gering ®moderat ®hoch  msehrhoch
N=1°980 (Erwerbstétige und Nicht-Erwerbstétige). *keine weiteren Angaben.
% in Klammern: Relativer Anteil des Arbeitsmarktstatus Careum Forschung | gfs.bern

Geht dies mdglicherweise nur auf das Konto geringflgig Erwerbstatiger? Abb. 10 setzt den Beschaftigungs-
grad der Erwerbstatigen mit der Betreuungsintensitat in Beziehung: Auch wenn Angehdrige mit htherem
Beschaftigungsgrad tendenziell seltener Nachste mit hdherer Betreuungsintensitat betreuen, kommen
diese dennoch auch bei ihnen keineswegs selten vor. Frauen und Manner unterscheiden sich hier nicht
sehr stark (vgl. Abb. 47, in Anhang 8.8.1).
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4 Ergebnisse der Befragung

Abb. 10: Betreuungsintensitat — nach Beschéaftigungsgrad betreuende Angehdérige (sofern erwerbstatig)

90 bis 100 % 39.;4% % 24.2% (X (55.1%; N=689.3)

70 bis unter 90 % 34.8°IA> _30.1% 21.4% (12.9%; N=160.6)
50 bis unter 70 % 33.1% 32.3% 18.7% (13.0%; N=162.5)
| T YT (19.0%; N=237.6)

unter 50% 31 .5%|

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

keine gering ®moderat ®hoch M sehrhoch

N=1'250, nur Erwerbstétige (da 770 nicht erwerbstétig oder ohne Angabe zu Stellenprozenten, bei 16 keine Angabe zu den Be-
treuungsaufgaben, wobei auf 8 beides zutrifft). % in Klammern: Relativer Anteil der Beschéftigungsgrade
Careum Forschung | gfs.bern

Die Betreuungsintensitat und die mittlere wochentliche Zeitdauer fir die Betreuungsaufgabe korre-
lieren — wenig uUberraschend — stark positiv miteinander: d.h. je hdher die Betreuungsintensitat, desto
hoher ist meist auch der Zeitaufwand (***SK+++).3¢ Abschnitt 4.2.6 zeigt eine detailliertere Analyse des
Zeitaufwandes in Verbindung mit den Kombinationen, in der die verschiedenen Betreuungsaufgaben vor-
kommen.

Abb. 11: Zeitaufwand der betreuenden Angehérigen pro Woche — nach Betreuungsintensitét

sehrhoch | 172% 10 | | m 11.2% 25.6% (21.6%; N=428.)
hoch | | " s39% | (22.9%; N=454.6)
moderat | | |  30% | ' (19.5%: N=387.1)
gering | I ' l 81!.3% l | | | (35.6%: N=706.7)

0% 0% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

0-10 Std. = 11-20 Std. = 21-30 Std. ®m31-40 Std. ®rund um die Uhr = andere Angabe

N=1985 (da bei 16 keine Angabe zu den Betreuungsaufgaben, bei 6 keine Betreuungsintensitét (gleich null und hier nicht ge-
zeigt), bei 33 keine Angabe zum Zeitaufwand, wovon bei 5 sowohl keine Angabe zu Betreuungsaufgaben als auch keine Angabe
zu Betreuungsintensitét). % in Klammern: Relativer Anteil der Betreuungsintensitéten Careum Forschung | gfs.bern

4.2.3 Merkmale der Personen, die von Erwachsenen (ab 16 Jahren) betreut werden

Die Merkmale der betreuten Personen sind zentral, um die Situation der betreuenden Angehdérigen zu ver-
stehen. Deshalb werden hier — auf Basis der Antworten der betreuenden Angehdrigen (16+) — einige dieser
Merkmale analysiert.

Grunde fur die Betreuung: Bei fast drei Vierteln (73.9%) der betreuten Personen stehen kérperliche Prob-
leme (aufgrund von Krankheit, Unfall, Behinderung oder hohen Alters) im Zentrum. Bei der Hélfte sind sie
der einzige Grund (50%). In Kombination mit kognitiven Problemen machen sie mit 13.0% die zweithau-
figste Ursache aus, gefolgt von ausschliesslich kognitiven Problemen mit 9.1%. Wo eine eindeutige Zuord-
nung zu einer oder mehrerer der drei Hauptdimensionen mdglich war, wurde dies vorgenommen und in
Tab. 10 entsprechend bericksichtigt. 7.1% der betreuenden Angehdrigen geben keine Ursache des Un-
terstiitzungsbedarfs an.

% Als Referenz gelten die letzten 6 Monate bis zur Befragung. Hier ist ein methodischer Hinweis wichtig: im Unterschied zum
wdchentlichen Zeitaufwand ist die Betreuungsintensitét kein absolutes Mass (siehe Abschnitt 3.3 zur Definition der Betreu-
ungsintensitét). Es eignet sich insbesondere fiir relative Vergleiche von Betreuungssituationen.
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4 Ergebnisse der Befragung

Tab. 10: Griinde fir die Inanspruchnahme von Betreuung — nach Alter betreuende Angehérige

Warum braucht die betreute Person Hilfe von Alle Alter betreuende Angehdrige
Angehorigen? Anzahl % 16-25 26-49 5064 6579 80-96 k.A.
nur korperliche Probleme 1018 50.0 43.8 48.5 51.3 50.7 473 69.2
nur psychische Probleme 123 6.0 8.6 8.8 3.8 6.9 3.3 00
nur kognitive Probleme 185 9.1 58 9.1 8.9 7.9 198 3.8 >
kérperliche & psychische Probleme* 147 7.2 14.3 84 6.3 6.2 441 00 Q
korperliche und kognitive Probleme* 264 13.0 11.4 14 15.9 11.8 55 115 §
kognitive und psychische Probleme* 26 1.3 1.9 1.0 1.4 1.0 33 00 =
kérperl., psych. & kognitive Probleme* 76 3.7 3.8 3.9 2.8 54 55 00 °
andere Probleme 53 2.6 3.8 2.8 2.5 1.5 33 17
Keine Angabe 144 7.1 6.7 6.2 7.0 8.6 66 7.7
Summe 2036 100 100 100 100 100 100 100
Alle Anzahl 2036 105 614 794 406 91 26

% 100 5.2 30.2 39.0 19.9 45 13

N=2'036 (davon bei 26 keine Angabe zum Alter, bei 144 keine Angabe zum Grund fiir die Inanspruchnahme, wobei auf 2 beides
zutrifft). Die mit * gekennzeichneten Zeilen zeigen Berechnungen von Antwortkombinationen Careum Forschung | gfs.bern

Altersbezogen zeigt sich, dass betreuende Angehdrige ab 80 Jahren haufiger ihre Nachsten mit kog-
nitiven Problemen betreuen als Angehdrige im Alter zwischen 65 und 79 Jahren. Dies kdnnte daran
liegen, dass hochaltrige Angehdérige (80+) relativ gesehen auch haufiger hochaltrige Personen (80+) be-
treuen, als die 65- bis 79-Jahrigen und in dieser Altersgruppe der Betreuten insbesondere die Betroffenheit
von Demenzerkrankungen stark ansteigt.

Alter der betreuten Personen: Sie sind zu knapp drei Vierteln Uber 65-jahrig (74.6%). Nur jeder vierzigste
Angehorige betreut ein Kind oder einen Jugendlichen im Alter bis 14 Jahren. Uber die Altersklassen hinweg
gilt: Je hoher die Altersklasse, desto mehr durch Angehdrige betreute Personen sind im Datensatz
vorhanden.?

Welche Altersgruppe betreut welche Altersgruppe? Abb. 12 stellt die Altersklassen der betreuten Per-
son jenen der betreuenden Angehérigen gegenuber. Wenn Uber 80-Jahrige Betreuungsaufgaben Uberneh-
men, dann betreuen sie in 73.6% ebenfalls hochaltrige Néachste (80+).

Abb. 12: Altersverhéltnis zwischen betreuenden Angehérigen und betreuten Personen

3 80-96 Jahre 73.9% (4.5%; N=90.6)
c - 1 I N A
S 8 6579Jahre |4.7%HALLEN 33.8% 46.1% (20.0%; N=406.3)
f__’_ = . I B N
82 50-64 Jahre 4.9%  SRH TN NP 63.4% (39.0%; N=793.6)
w3 1 I I A
S g 26-49 Jahre  (6.8%5.1%f 1% S A K LR/ 30.4% (30.2%; N=614.2)
5 1 I A
= 16-25 Jahre 14.6% 5.7% A 126%  14.9% (5.2%; N=105.1)
0% 20% 40% 60% 80% 100%
Alter der betreuten Nachsten
0-14 Jahre 15-24 Jahre 25-39 Jahre m 40-54 Jahre
m 55-64 Jahre H 65-79 Jahre m 80 Jahre und alter
N=2'036 (davon bei 26 keine Angabe zum Alter des betreuenden Angehérigen, bei 21 keine Angabe zum Alter der betreuten
Person, wobei auf 1 beides zutrifft; Missings sind nicht ausgewiesen) Careum Forschung | gfs.bern

37 Eine Ausnahme dazu bildet die Altersklasse der 55- bis 64-Jahrigen. Allerdings ist dieses Resultat durch die Konstruktion der
Altersgruppen getrieben: Nur diese Altersgruppe der Erwachsenen umfasst weniger als 15 Altersjahre. Das tragt zur geringe-
ren Haufigkeit bei.
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4 Ergebnisse der Befragung

Bei den 65- bis 79-jahrigen betreuenden Angehdrigen liegt der Anteil bei 46.1% und bei den 50- bis 64-
jahrigen Angehorigen bei 63.4%. Die 65- bis 79-jahrigen Angehdrigen sind also seltener in der Betreu-
ung von Uber 80-jahrigen Nachsten involviert als die 50- bis 64-jahrigen Angehdérigen. Ausserdem
werden haufiger Elternteile betreut als Lebenspartnerinnen und -partner (vgl. Tab. 11). Insgesamt werden
mehr als die Halfte der uber 80-Jahrigen von 50- bis 64-jahrigen Angehdrigen betreut (51.2%).

Der Anteil starkerer Betreuungsintensitaten bei den alteren und hochaltrigen betreuten Personen
ist keineswegs auffallig gehauft. Sie sind deshalb hier (absolut betrachtet) so zahlreich, da die alteren
Altersgruppen Uberhaupt am haufigsten Betreuung brauchen — unabhéangig von der Intensitétsstufe. Zwi-
schen dem Alter der betreuten Person und der Betreuungsintensitat existiert ein sehr schwacher, negativer
Zusammenhang (**SK-).

Abb. 13: Betreuungsintensitat — nach Alter der betreuten Person

80+... (49.0%; N=978.3)
65-79 (22.3%; N=445.2)
55-64 (7.6%; N=152.1)
40-54 (8.4%; N=168.0)
25-30 (5.0%: N=99.0)
15-24 (4.9%; N=97.2)
L L
0-14 11.1% 14.8% . (2.8%; N=55.2)
0% 0% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%  90%  100%
keine niedrig ®moderat ®hoch  ®sehrhoch

N=1'995 (da 26 ohne Angabe zum Alter, bei 16 keine Angabe zu den Betreuungsaufgaben, wobei auf 3 beides zutrifft).
% in Klammern: Relativer Anteil der Altersklassen Careum Forschung | gfs.bern

Geschlecht und Beziehung zwischen betreuter Person und betreuenden Angehdrigen: Mit 50% sind
es die (Schwieger-)Eltern, die am haufigsten gepflegt werden — darunter dreimal so haufig die (Schwie-
ger-)Mlitter als die (Schwieger-)Vater. Jeder sechste Angehérige betreut die Ehepartnerin bzw. den Ehe-
partner, wobei die Geschlechter hier ausgeglichen sind. Nur jeder zehnte Angehdrige betreut ein eigenes
Kind (10.5%). Rund zwei Drittel der betreuten Personen sind Frauen (64.6%). Nachbarinnen bzw. Nach-
barn und Freundinnen bzw. Freunde machen je ca. 3% der Betreuten aus. Aber auch von ihnen sind jeweils
drei von vier weiblich (vgl. Tab. 37 in Anhang 8.8.1). Mit Blick auf Geschlecht und Alter der betreuenden
Angehorigen zeigt sich (vgl. Tab. 11):

= Uber 80-jahrige Angehdrige betreuen hauptséchlich ihre (Ehe-)Partnerinnen bzw. Partner (77.8%).

= 65- bis 79-jahrige Angehorige betreuen nur zu einem Drittel die (Ehe-)Partnerin bzw. den Partner
(37.2%) und zu 27.9% einen (Schwieger-)Elternteil.

= Manner und Frauen betreuen etwa gleich oft ihre (Schwieger-)Eltern (50.1% der Mé@nner und 51.4% der
Frauen). Betrachten wir nur die Schwiegereltern, so zeigt sich dagegen ein deutlicher Geschlechterun-
terschied. 4.7% der Manner unterstiitzen ein Schwiegerelternteil gegentiber 6.8% der Frauen.

= 50- bis 64-jahrige Angehorige betreuen deutlich am hé&ufigsten einen (Schwieger-)Elternteil
(68.7%).

= Knapp die Hélfte der 26- bis 49-Jahrigen betreuen ihre (Schwieger-)Eltern (51.7%).

= Junge Erwachsene (16-25 Jahre) betreuen Uberwiegend ihre (Schwieger-)Eltern (37.8%) oder
Grosseltern (36.4%).
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4 Ergebnisse der Befragung

Tab. 11: Beziehung zu den betreuenden Angehérigen — nach Geschlecht/Alter betreuende Angehorige

Die betreute Person ist ...

(Verwandtschafts-) Alle
beziehung Anzahl
(Ehe-)Partnerin/Partner 374
(Schwieger-)Elternteil 1019
Grosselternteil 100
Tochter/Sohn 212
andere Verwandte 116
Andere 206
Summe 2027
Alle Anzahl 12027

%

%
18.4
50.3

49
10.5
5.7
10.2

100

100

Geschlecht betreuende Angehdrige

weiblich mannlich 16-25 26-49 50-64 65-79
16.2 197 31 102 100 372
514 501 378 517 687 279

49 50 364 94 01 02
1.1 97 11 127 102 116
6.0 55, 108 65 43 56
104 100 108 94 66 174
100 100 100 100 100 100
1079 900 109 630 79 385
53.2 444 54 311 393 190

Alter betreuende Angehdrige

80-96

77.8
0.0
0.0
3.5
7.0

11.6
100

82
4.0

9, Ul uagebuy

Bei Kombination mit Alter N=2'002 (da bei 26 keine Angabe zum Alter, bei 9 keine Angabe zur Beziehung, wobei auf 1 Person
Careum Forschung | gfs.bern

beides zutrifft)

Wohnkonstellation und Lebensort: Tab. 12 vergleicht die Wohnsituation der betreuten Person mit der

Altersklasse der betreuenden Angehdrigen. Die Verteilung der Wohnsituation unterscheidet sich statistisch
signifikant zwischen den Altersklassen (***Chi-H).

Tab. 12: Wohnkonstellation/Lebensort betreute Person — nach Alter betreuende Angehdrige

: Alle

mit betreuender Angehdriger zusammen 589 289
allein 801 393
mit einer oder mehreren anderen Personen 334 164
Pflege-/Altersheim 218 107
andere Form betreutes Wohnen 72 35
Andere/keine Angabe 22 1.1
Summe 2'036 100
Alle Anzahl 2036

% 100

Alter betreuende Angehdérige

16-25 26-49 50-64 6579  80-96
35.2 27.0 19.4 40.6 63.4
275 39.1 46.2 32.3 16.1
22.2 23.9 15.0 7.1 3.3

5.5 5.6 12.9 13.7 13.8

3.3 2.3 3.8 41 0.0

6.4 2.1 2.8 22 3.5

100 100 100 100 100
105 614 794 406 91

5.2 30.2 39.0 19.9 45

k. A.
39.4
31.4

4.8
6.8
5.6
12.1

100
26
1.3

N=2'036 (davon bei 26 Personen keine Angabe zum Alter, bei 17 keine Angabe zum Lebensort, wobei auf 2 beides zutrifft)
Careum Forschung | gfs.bern

o, Ul uaqebuy

Ein Vergleich der Wohnkonstellation mit der Betreuungsintensitét wird in Abb. 14 als Mosaikplot dargestellt.
Die Kategorien «Pflege-/Altersheim», «Andere Form Betreutes Wohnen» und «Im (Alters-)Quartier» wur-
den hier zur neu gebildeten Kategorie «Betreut» zusammengefasst. Beim Zusammenwohnen der be-
treuten Person mit den betreuenden Angehdrigen ist ein besonders hoher Anteil an sehr betreu-
ungsintensiven Situationen vorhanden (***KW).
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4 Ergebnisse der Befragung

Abb. 14: Mosaikplot zu Betreuungsintensitéat und Lebensort/Wohnkonstellation

zusammen
betreut
mit Anderen
alleine

Lebensort der unterstutzten Person

relative Haufigkeit

gering moderat hoch sehr hoch

Betreuungsintensitat
relative Haufigkeit

N=1'995 (da 19 ohne Angabe zu Lebensort, bei 16 keine Angabe zu den Betreuungsaufgaben, wobei auf 2
beides zutrifft; 6 Beobachtungen mit Betreuungsintensitat = 0 nicht gezeigt)
Careum Forschung | gfs.bern

Was veranschaulicht ein Mosaikplot? Eine Lesehilfe

Der Mosaikplot in Abb. 14 hat als vertikale Dimension die Betreuungsintensitat (auf Klasse «keine» wird
verzichtet). Die Hohe der Flachen zeigt den relativen Anteil der jeweiligen Betreuungsintensitatsklasse an
allen Angehorigen (siehe Legende rechts, N=2‘036). Die horizontale Dimension zeigt den Lebensort bzw.
die Wohnkonstellation. Die Breite der gefarbten Flachen zeigt den relativen Anteil der jeweiligen Wohnsi-
tuation an den Angehdrigen innerhalb der gegebenen Betreuungsintensitatsklasse (N=2'036). Die Gesamt-
flache des Mosaikplots entspricht 1 und steht fir 100% der Angehdorigen. Werden beispielsweise séamtliche
der am hellsten ausgefilliten Flachen addiert, so resultiert der Anteil an betreuten Personen, die eine ge-
ringe Betreuungsintensitat aufweisen.
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4 Ergebnisse der Befragung

Bei geringerer Wohnentfernung?é liegen oft leicht héhere Betreuungsintensitaten vor (***SK-):

Abb. 15: Mosaikplot zu Betreuungsintensitat und Wohnentfernung

I weiter weg

I in der Ndhe

[ Nachbarschaft
mit mir

Wohnentfernung der unterstiitzten Person

relative Haufigkeit

gering moderat hoch sehr hoch

Betreuungsintensitat
relative Haufigkeit

N=1'987 (da 29 ohne Angabe zu Wohnentfernung, bei 16 keine Angabe zu den Betreuungsaufgaben, wobei
auf 2 beides zutrifft; 6 Beobachtungen mit Betreuungsintensitét = 0 nicht gezeigt)
Careum Forschung | gfs.bern

Abb. 16 vergleicht die Betreuungsintensitat zwischen drei Gruppen von Wohnsituationen. Dies verdeutlicht,
dass die Betreuungsintensitat bei Nachsten, die im Altersheim oder Pflegeheim leben, tendenziell deutlich
geringer ist als bei Nachsten, die in einem Privathaushalt leben (***MW+).

Abb. 16: Betreuungsintensitat — nach Wohnsituation

Alters-/Pflegeheim 42.5% 21.3% 21.2% 13.5% (10.4%; N=208.5)
[ [

Privathaushalt 34.3% (84.3%; N=1690.2)
| |

(5.3%: N=106.3)

andere Form von... 25.8%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

keine niedrig ®moderat ®Whoch  msehrhoch
N=2°005 (da bei 17 keine Angabe zur Wohnsituation, bei 16 keine Angabe zu den Betreuungsaufgaben, wobei auf 2 beides zu-
trifft). % in Klammern: Relativer Anteil der Altersklassen Careum Forschung | gfs.bern

Gesundheitszustand und Krankheitsverlauf der betreuten Personen: Bei zwei Dritteln der betreuten
Personen der Studienpopulation ist die Gesundheitssituation, bzw. der Krankheitsverlauf eher lang-
sam oder gar stabil (67.3%). Die befragten Angehdrigen scheinen somit mehrheitlich Personen mit chro-
nischen Erkrankungen zu betreuen. Mit 23.6% gibt jedoch auch ein knappes Viertel einen unsteten
Verlauf an, der iiber die Zeit variiert («Ganz unterschiedlich»). Tab. 13 bietet eine Ubersicht zu den Hau-
figkeiten der verschiedenen Kategorien und vergleicht diese Uber die Altersklassen der betreuenden An-

3 «Nachbarschaft» = «Im gleichen Haus, aber andere Wohnung» und «Nachbarschaft»; «In der Nahe» = «Im gleichen Orty;
«anderer Ort, unter einer Stunde erreichbary; «Weiter weg» = «Anderer Ort, (iber 1 Stunde entfernt» und «Auslandy.

33



4 Ergebnisse der Befragung

gehdrigen. Hierbei zeigt sich ein relativ homogenes Bild. Eine Ausnahme bilden die betreuenden Angeho-
rigen im Alter von 16 bis 25 Jahren, welche bei ihren Nachsten einen hdheren Anteil an instabilen Verlaufen
(Kategorie «Ganz unterschiedlich») verzeichnen (32.4%).

Tab. 13: Stabilitdét Gesundheitszustand betreute Person — nach Alter betreuende Angehérige

Wie verdndert sich der Gesundheits- Alle Alter betreuende Angehdrige
zustand der betreuten Person? Anzahl % 16-25 26-49 50-64 65-79 80-96 k. A

Eher langsam 991 48.7 29.4 46.8 49.7 55.0 51.2 30.8
Eher schnell 88 4.3 5.3 5.2 3.8 3.8 5.7 00 &
(fast) nicht 380 187 244 190 183 177 136 305 ‘g
Ganz unterschiedlich 480 23.6 324 245 24.2 19.5 20.8 19.0 ;
Weiss nicht 81 4.0 7.1 45 34 2.3 6.4 16.0 | =
Keine Angabe 16 0.8 14 0.0 0.6 1.6 23 3.8
Summe 2'036 100 100 100 100 100 100 100
Alle Anzahl 12036 105 614 794 406 91 26

% 100 5.2 30.2 39.0 20.0 45 1.3

N=2'036 (davon bei 26 keine Angabe zum Alter, bei 16 keine Angabe zum Gesundheitszustand, wobei auf 1 beides zutrifft)
Careum Forschung | gfs.bern

Die betreuenden Angehoérigen wurden gebeten, den durchschnittlichen taglichen Bedarf der betreuten Per-
son nach Unterstiitzung anhand einer vierstufigen Skala «sehr viel Hilfe», «ziemlich viel Hilfe», «wenig
Hilfe» und «keine Hilfe»% einzuordnen. Die Resultate zeigt Tab. 14. Knapp jeder Zehnte gab an, dass
sehr viel Hilfe benétigt werde (9.7%). Uber ein Drittel gab an, dass ein Bediirfnis nach mindestens
«ziemlich viel Hilfe» (oder mehr) vorhanden sei (38.4%). Die drei Altersklassen der betreuenden Ange-
hdrigen von 26 bis 79 Jahren ergeben ein ziemlich homogenes Bild. Neben diesen drei Altersklassen fallen
die Young Adult Carers (24.8%) sowie die betreuenden Angehérigen ab 80 Jahren (24.2%) jeweils mit
einem Uberdurchschnittlich hohen Anteil mit Bedarf nach «sehr viel Hilfe» auf.

Tab. 14: Hilfebedarf an durchschnittlichem Tag — nach Alter betreuende Angehérige

Wie viel Hilfe braucht die betreute Alle Alter betreuende Angehdrige
Person an einem durchschnittli-
chen Tag? Anzahl %  16-25 26-49 50-64 65-79 80-96 k.A.
Sehr viel Hilfe 198 9.7 11.0 7.6 9.5 13.5 8.9 4.8
Ziemlich viel Hilfe 583 28.7 234 29.0 27.3 28.7 36.8 505 &

0 q «Q
Wenig Hilfe 1051 51.6 53.2 53.7 53.2 48.5 418 29.7 %
Keine Hilfe 165 8.1 8.7 7.9 8.6 7.6 8.0 3.3 ;
Weiss nicht 29 1.4 3.1 15 1.1 1.3 1.1 79 X
Keine Angabe 10 0.5 0.6 0.3 0.2 05 34 3.8
Summe 2036 100 100 100 100 100 100 100
Alle Anzahl 2036 106 614 794 406 90 26

% 100 5.2 30.2 39.0 20.0 45 1.3

N=2'036 (davon bei 26 keine Angabe zum Alter, bei 10 keine Angabe zum Hilfebedarf, wobei auf 3 beides zutrifft)
Careum Forschung | gfs.bern

Erganzend zum durchschnittlichen Hilfebedarf schatzten die betreuenden Angehdérigen den Hilfebedarf ei-
nes «schlechten» Tages ein (vgl. Tab. 15). Hier sind die Nennungen von «sehr viel Hilfe» (23.4%) und
«ziemlich viel Hilfe» (42.7%) deutlich haufiger als bei der durchschnittlichen Einschatzung. Knapp zwei
Drittel gab ein Bedurfnis nach mindestens «ziemlich viel Hilfe» (oder mehr) an (66.0%), wobei 23.4% «sehr
viel Hilfe» nannten. Hier verzeichnen erneut die Young Adult Carers eine erhéhte Haufigkeit mit einem
Bedarf nach «sehr viel Hilfe» im Vergleich (31.1%). Bei 51% aller befragten Angehdrigen ab 16 Jahren ist

3 Die meisten der 165 Personen, die «keine Hilfe» angeben, betreuen nicht regelmassig, sondern eben beispielsweise an Tagen,
in denen es ihren Nachsten schlechter geht — das zeigt die weiter unten folgende Tab. 15.
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4 Ergebnisse der Befragung

die Einschatzung des durchschnittlichen und des schlechten Tages gleich. Davon geben 18% an, dass die
betreute Person «sehr viel Hilfe» bendtigt, 32.5% «ziemlich viel Hilfe» und 44.9% «wenig Hilfe».* Demge-
geniber stehen 45.4% der betreuenden Angehérige, deren Néachste an einem schlechten Tag mehr Hilfe
bendtigen als an einem durchschnittlichen Tag. Damit kommen offenbar bei ca. der Halfte der Falle rele-
vante Schwankungen im Zeitverlauf (auch kurzfristig) vor.

Tab. 15: Hilfebedarf an einem schlechten Tag — nach Alter betreuende Angehdérige

Wie viel Hilfe braucht die be- Alle Alter betreuende Angehérige
treute Person an einem
«schlechten» Tag? Anzahl % 16-25 26-49 50-64 65-79 80-96 k.A.
Sehr viel Hilfe 475 234 31.1 25.7 214 22.7 19.2 22.8
Ziemlich viel Hilfe 869 42.7 424 40.6 431 445 46.5 38.5 g
Wenig Hilfe 598 234 23.6 304 31.1 28.5 19.5 22.2 %
Keine Hilfe 24 1.1 0.7 0.6 1.4 1.8 0.0 3.3 ;
Weiss nicht 55 2.7 1.7 2.4 2.6 2.0 9.1 39 =
Keine Angabe 15 0.8 0.6 0.3 0.4 0.5 5.7 9.3
Summe 2036 100 100 100 100 100 100 100
Alle Anzahl 2036 106 614 794 406 90 26

% 100 5.2 30.2 39.0 20.0 4.5 1.3

N=2'036 (davon bei 26 keine Angabe zum Alter, bei 15 keine Angabe zum Hilfebedarf, wobei auf 10 beides zutriff)
Careum Forschung | gfs.bern

4.2.4 Unterstitzungsaufgaben der betreuenden Angehorigen ab 16 Jahren

Die betreuenden Angehérigen wurden gebeten, die Unterstiitzungsaufgaben auf einer Zeitskala einzustu-
fen. Die Frage lautete: «Wie oft helfen Sie der unterstutzten Person bei diesen Aufgaben?».

Abb. 17: Unterstitzungsaufgaben der betreuenden Angehérigen — Haufigkeiten

Finanzen & Administratives 12.5% 15.1% 13.3%
. I
koordinieren & planen 17.0% 25.3%

Alltag & Haushalt 25.9%
I
emotional & sozial 29.4%
beobachten |7.2%

medizin. Hilfe 44.3% 19.9% 125%  91%  125%
_ | —
aufpassen 32.5% 17.0% 14.0% 12.1%
_ | I
Betreuen & Pflegen 43.2% 22.8% 13.6% 98% 9.1%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

nie ®selten ®Wabundzu ®™haufig ®fastimmer = keine Angabe

N=2'036 fiir jede Kategorie (wovon jeweils zwischen 0.8% (N=16.3) und 1.9% (N=38.7) nicht geantwortet haben, s. graue Balken-
segmente in der Abbildung). Mehrfachnennungen méglich Careum Forschung | gfs.bern

Aus Abb. 17 geht hervor, dass Unterstiitzungsaufgaben im Bereich soziale Unterstiitzung am meisten
als «haufig» oder «fast immer» genannt wurden (je 52.9% im Bereich «emotionale Unterstiitzung und so-

40 24 Personen (1.2%) geben an, dass die unterstitzte Person an einem schlechten Tag weniger Hilfe bendtigt als an einem
durchschnittlichen Tag. Hier liegt vermutlich ein Versehen vor oder die Frage wurde nicht richtig gelesen/verstanden. 18 Per-
sonen (0.9%) sagen sogar, dass die unterstiitzte Person in beiden Fallen gar keine Hilfe benétigt. Weshalb dennoch Unter-
stitzung geleistet wird, ist unklar.
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4 Ergebnisse der Befragung

ziale Begleitung» und im Bereich «Beobachten»). Die haufigste Nennung zu «fast immer» erhalt die Un-
terstitzung im Bereich «Finanzen und Administratives» (37.9%). Etwas geringere Haufigkeiten ver-
zeichnen die Bereiche «Hilfe im Alltag und Haushalt» und «Koordinieren und Planen». Eher im Hintergrund
stehen die Bereiche «Betreuen und Pflegen», «Medizinische Hilfe» und «Aufpassen».* Diese sind mit
mindestens rund 20% Nennungen «fast immer» oder «haufig» jedoch immer noch bedeutsam. Tab. 16
verdeutlicht den Anteil dieser «haufig»- oder «fast immer»-Nennungen pro Altersgruppe und Unterstiit-
zungsaufgabe. Ein Lesebeispiel: Von den Befragten, die im Alter zwischen 16 und 25 Jahren sind, haben
39.4% haufig oder fast immer Aufgaben im Alltag und Haushalt. Ebenso gilt, dass von den Befragten, die
im Alter zwischen 16 und 25 Jahren sind, 53.2% héaufig oder fast immer Beobachtungsaufgaben haben,
etc.

Tab. 16: Unterstiitzungsaufgaben, die «haufig» oder «fast immer» vorkommen
— nach Alter betreuende Angehdrige

Unterstlitzungsaufgaben

Alter be-

treuende Alltag & l?e-h lr?nog'g;:: E'::g Betreuen EmOtio.n?l & medizini- Aufoassen
INCENIV Haushalt = 2°@%" . & Pflegen sozid sche Hilfe P
nen Admin unterstitzen
16-25 39.4 53.2 40.3 29.5 15.6 61.2 20.9 29.2
26-49 44,6 54.0 39.0 45.8 19.5 56.5 17.9 23.3 g
50-64 48.2 55.0 41.8 54.4 13.9 52.2 19.4 235 %
65-79 54.6 434 42.9 59.1 225 46.6 27.0 295 =
80-96 63.0 25.8 53.8 57.5 35.6 51.9 403 470 =2
KA. 48.6 448 54.9 49.4 33.2 53.9 23.6 29.2
N zwischen 2'003 und 2'021 (da pro Kategorie bei zwischen 16 und 38 keine Angabe zu Unterstiitzungsaufgaben, wobei jeweils
bei 1 bzw. 5 auch keine Angabe zum Alter). Mehrfachnennungen méglich Careum Forschung | gfs.bern

41 Der Fragebogen fir die betreuenden Angehdrigen unterscheidet die beiden Aufgaben «Beobachten» und «Aufpassen» so:
«Beobachteny ist néher beschrieben mit «Schauen, wie es der unterstlitzten Person geht, Hilfe holen oder helfen, wenn es ihr
schlecht geht.» Die Aufgabe «Aufpassen» ist mit «Schauen, dass die unterstlitzte Person nicht weglauft, nicht hinféllt, sich
nicht verletzt, keinen Unfall macht. Schauen, dass die unterstiitzte Person sicher ist» prazisiert.
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4 Ergebnisse der Befragung

Abb. 18: Unterstitzungsaufgaben, die «haufig» oder «fast immer» vorkommen
— nach Geschlecht betreuende Angehdrige

(N=420.1)
beobachten 56.4% (N=534.8)
i i (N=442.3)
emotional & sozial T Net0s 0
Finanzen & Admin (N=345.0)
(N=462.8)
Alitag & Haushalt (N=456.9)
(N=559.1)
koordinieren & planen (N=153.0)
(N=204.4)
medizinische Hilfe (N=450.3)
(N=596.5)
aufpassen mménnlich | (N=175.0)
o (N=247.0)
weiblich Neoad 7
betreuen & pflegen . (N=244.7)
. 19.0% (N=271.3)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

N=1'964 (da bei 58 keine Angabe zum Geschlecht, bei 16 keine Angabe zu den Betreuungsaufgaben, wobei auf 2 beides zu-
trifft). Mehrfachnennungen méglich Careum Forschung | gfs.bern

Betreuungsdauer und unterstitzende Personen: Von den 2036 befragten Angehdrigen geben 11.3%
an, dass sie ihre Nachsten «schon immer» betreuten. Dabei handelt es sich zu einem Drittel um die eigenen
Eltern (35.8%) und zu einem weiteren Drittel um das eigene Kind (35.1%). 69.2% der Personen, die anga-
ben, dass sie ihre Angehdrigen «schon immer» betreuten, gaben an, dass die Unterstitzungsaufgaben
eher langsam begannen. Allerdings ist dieser Anteil der langsam beginnenden Félle nur wenig héher als
fur alle betreuenden Angehdrigen (61.3%). Unter den 1'658 Personen (81.4%), die das Startjahr der Be-
treuung benennen konnten, ergab sich ein Mittelwert von 6.7 Jahren (Standardabweichung 6.9) bei einem
Maximum von 53 Jahren. Der Median liegt bei fiunf Jahren.#? Hier sagen 58.7% der betreuenden Angeho-
rigen, dass sie einen langsamen Start in die Betreuungstatigkeit hatten.

Der Grossteil der betreuenden Angehdrigen hat mindestens eine weitere involvierte Hilfsperson,
um die Situation mit ihren Nachsten zu bewaltigen (85.5%).4* Bei 51.0% sind sogar mindestens zwei Hilfs-
personen vorhanden. Fast zwei Drittel der Befragten haben eine Hilfsperson aus der Familie (61.3%). Das
Espace Mittelland weicht hier deutlich vom Schweizer Mittelwert ab: Hier helfen sogar bei 68.3% weitere
Familienangehorige mit. Ein Viertel der betreuenden Angehdrigen beansprucht Spitex-/Pflegedienste
(26.6%). Deutlich Gber diesem Durchschnitt liegt die Nordwestschweiz mit 29.6%; deutlich darunter die
Zentralschweiz mit 21.9%. Ein Funftel nimmt Haushalts-/Putzhilfen (19.5%) in Anspruch. Deutlich unter
diesem Durchschnitt liegen die Regionen Ostschweiz (16.4%), Zentralschweiz (15.4%) und das Tessin
(12.2%). Abb. 52 (in Anhang 8.8.1) schlusselt fur die ersten 6 Kategorien die Geschlechterunterschiede
auf: sie sind sehr gering. In gut jedem zwanzigsten Fall wird eine Institution der Kategorie «Tagesheim/Ta-
gesstatte/Tagesgruppe/Tagespflege» in Anspruch genommen (5.8%). Hier ist die Betreuungsintensitat ten-
denziell héher als in den Fallen, in denen keine dieser Institutionen in Anspruch genommen wird (***MW+).

42 Es handelt sich also um eine stark rechtsschiefe Verteilung.
43 2.9% der Befragten nannten keine spezifische Hilfsperson (auch nicht in der offenen Kategorie «andere Helfer»), gaben jedoch
auch nicht «Niemand» an.
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4 Ergebnisse der Befragung

4.2.5 Inanspruchnahme bestehender Angebote durch betreuende Angehorige ab 16 Jahren+

Betreuende Angehorige werden zu knapp drei Vierteln bei ihrer Aufgabe durch Familienmitglieder un-
terstitzt (73.2%).%> Hierbei geht es um personliche Gesprache oder Informationen/Tipps zur Bewaltigung
der Betreuungsaufgabe (gemdass Frage 19 im Fragebogen: ,Eine Hilfe kénnte sein: Jemand spricht mit
lhnen Uber lhre Situation. Oder jemand gibt Ihnen Informationen, die Ihnen beim Unterstlitzen helfen®).
Dies zeigt erneut, dass Familienangehdrige die haufigsten zusatzlichen Hilfspersonen sind: 61.3% der Be-
fragten geben eine weitere Hilfsperson aus der Familie an, welche selbst an der Betreuung der unterstitz-
ten Person beteiligt ist (gemass Frage 11: ,Wer hilft der unterstiitzten Person sonst noch?“).#¢ Von diesem
durchschnittlichen Wert fur die Gesamtschweiz weichen die Grossregionen leicht ab. In der Genferseere-
gion (67.1%) und dem Tessin (69.7%) steht die Hilfe durch Familienmitglieder unterdurchschnittlich weit
oben. In der Nordwestschweiz mit 76.0% hingegen tberdurchschnittlich.

Zudem erhalten die betreuenden Angehdérigen Hilfe von Personen aus dem Freundeskreis (48.0%). Auch
in dieser Kategorie ist die Genferseeregion (38.6%) und das Tessin (36.1%) wieder unterdurchschnittlich
und die Nordwestschweiz tUberdurchschnittlich (53.6%) vertreten. Knapp die Halfte aller betreuenden An-
gehorigen konsultiert Fachpersonen im Gesundheitsbereich (49.6%). Hier zeigt sich ein anderes Regi-
onsmuster: Wahrend die betreuenden Angehérigen aus der Genferseeregion (60.0%) und des Tessins
(53.9%) uberdurchschnittlich haufig Hilfe von diesem Personenkreis in Anspruch nimmt, geschieht dies
seltener in den Grossregionen Nordwestschweiz (44.4%), Zirich und Ostschweiz (je 43.5%).

Jeweils mehr als ein Viertel informiert sich mittels Buchern, Broschiren (29.3%) oder dem Internet (25.9%).
Deutliche Abweichungen von diesen durchschnittlichen Werten zeigen sich in punkto Informationsbeschaf-
fung Uber Blcher, Broschiren in Zurich (22.5%), der Genferseeregion und der Nordwestschweiz (je 25.8%)
sowie — in die andere Richtung — Espace Mittelland (32.6%). Auffallig wenig Informationen aus dem Internet
beschaffen sich betreuende Angehdrige aus der Ostschweiz (21.9%) und der Genferseeregion (22.0%).
Uberdurchschnittliche Inanspruchnahmen der Informationsbeschaffung tiber das Internet sind vertreten in
der Nordwestschweiz (27.9%), im Tessin (28.6%) und in der Zentralschweiz (32.4%). Jeweils Uber ein
Finftel zieht Kolleg/innen (23.3%) bzw. technische Hilfen (21.4%) hinzu. Der reale Technikeinsatz bleibt
damit deutlich hinter dem fur sinnvoll gehaltenen Mass zurtick — immerhin halten fast doppelt so hohe
Anteile Hilfsmittel bzw. assistive Technik fir «sehr wichtig» oder «eher wichtig» (vgl.

Abb. 30 in Abschnitt 4.2.7). Etwas seltener spielen Beratungs- und Austauschstellen verschiedener Art eine
Rolle.

Bei der Interpretation der Resultate in Abb. 19 ist zu beachten, dass dies die in Anspruch genommene
Hilfe/Unterstiitzung darstellt. Eine tiefe Haufigkeit in einer der 17 gepruften Kategorien muss nicht unbe-
dingt heissen, dass kein Interesse seitens der betreuenden Angehdrigen bestiinde. Sondern es kann auch
bedeuten, dass eine aktive Hilfesuche noch nicht angezeigt erscheint, sei es aus Scham, aus Verpflich-
tungsgefuhl oder anderen Griinden. Oder es kann bedeuten, dass sie Hilfe gesucht, aber nicht (oder keine
passende) gefunden haben. In Abb. 20 wird die in Anspruch genommene Hilfe nach Altersgruppen unter-
schieden (Erwerbsalter bzw. Nacherwerbsalter) und in Abb. 21 nach Geschlecht. Entsprechend liegen die

44 Die Reihenfolge der folgenden drei Abschnitte haben wir vor allem aus zwei Griinden gewahlt: (1) war dies die Reihenfolge im
Fragebogen, sodass die Ausfiillenden i.d.R. entsprechend nacheinander vorgingen, (2) berticksichtigt sie die Tatsache, dass
die Befragten Uber ihre Ressourcen, Belastungen und Bedirfnisse Auskunft gaben im Kontext ihrer je vorliegenden Inan-
spruchnahme oder Nichtinanspruchnahme von Angeboten.

45 |n der Studie konnen wir nicht angeben, ob die befragte Person zugleich die hauptsachliche Betreuungsperson ist.

46 Aus der Differenz dieser zwei Werte 1&sst sich schliessen, dass auch gelegentlich Rat/Hilfe/Unterstlitzung bei Familienmitglie-
dern verfiigbar ist und eingeholt wird, welche die Befragten nicht als Hilfspersonen sehen, die explizit mit der Betreuungsauf-
gabe betraut sind.
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4 Ergebnisse der Befragung

Anteile pro Unterstiitzungsquelle in Abb. 19 jeweils zwischen den Anteilen in Abb. 20 und Abb. 21.4" Die
Haufigkeit und Grunde allfalliger nicht erhaltener Hilfe/Unterstiitzung werden im Folgenden vertieft.

Abb. 19: In Anspruch genommene Unterstiitzungsquellen

Familie (N=1478.2)
Fachperson f. Gesundheit (N=995.7)
Freundinnen und Freunde (N=966.2)
Infos Blicher, Broschiiren etc. (N=580.1)
Internet (N=512.6)
Kolleginnen und Kollegen (N=468.3)
techn. Hilfen (N=422.0)
Beratungsstelle (N=243.7)
Therapie/psycho. Beratung (N=240.8)
andere (N=221.6)
Freiwillige . (N=201.5)
Arbeitgebende/Vorgesetzte 8.8% Informelle Helferinnen und Helfer [ | (N=175.0)
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religiose Angebote | 7. Informationsmedien [ ] (N=148 .3)
Sozialarbeit ) Andere (Ni133.1)
Selbsthilfegruppen . (N=120.8)
Lehrende/Schule ] (N=99.9)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

N zwischen 1'969 und 2'020 (da pro Kategorie jeweils bei 16 bis 67 keine Angabe). Mehrfachnennungen méglich
Careum Forschung | gfs.bern

Abb. 20: Top 5 in Anspruch genommene Unterstutzungsquellen — nach Erwerbs-/Nacherwerbsalter

) (N=1144.6)
Familie (N=317.1)

. (N=733.1)

Fachperson f. Gesundheit (N=251.8)

. (N=778.3)
Freundinnen/Freunde (N=177.1)

Infos in Biichern, Broschiiren,... e
(N=148.8)

Internet (N=416.1)

(N=93.6)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

H 16-64 Jahre 65-96 Jahre

N zwischen 1'958 und 1'996 (da bei 26 keine Angabe zum Alter und pro Unterstiitzungskategorie jeweils bei 16 bis 56 keine
Angabe, wobei auf 2 bzw. 4 beides zutrifft). Mehrfachnennungen méglich Careum Forschung | gfs.bern

47 Eine Ausnahme bildet die Kategorie «Fachperson fiir Gesundheit» unterteilt nach Geschlecht in Abb. 21. Die geringe Diskre-
panz zu Abb. 19 entsteht dadurch, dass 58 Personen von Abb. 21 ausgeschlossen sind, die keine Angabe zu ihrem Geschlecht
gemacht haben. Unter diesen, die also in Abb. 19 vertreten sind, ist der Anteil der Inanspruchnahme von Hilfe von Fachper-
sonen fiir Gesundheit Gberdurchschnittlich hoch. Deshalb ist der Anteil in Abb. 19 leicht héher als beide Anteile (nach Ge-
schlecht) in Abb. 21.
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Abb. 21: Top 5 in Anspruch genommene Unterstiitzungsquellen — nach Geschlecht

Familie
(N=1144.6)
Fachperson f. Gesundheit (N=317.1)
(N=733.1)
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N zwischen 1'926 und 1'964 (da bei 58 keine Angabe zum Geschlecht und pro Unterstiitzungskategorie jeweils bei 16 bis 56 keine
Angabe, wobei auf 2 bzw. 4 beides zutrifft). Mehrfachnennungen mdglich Careum Forschung | gfs.bern

Die Befragten wurden um eine Gesamtbeurteilung der erhaltenen Hilfe/Unterstiitzung gebeten: ob diese
geniigend gewesen sei. Mehr als die Hélfte gab an, nicht oder nur manchmal gentigend Hilfe/ Unter-
stitzung zu erhalten (52.9%). 41.7% bejahten die Frage, 5.3% enthielten sich einer Antwort.

Abb. 22: Vorhandensein von Unterstiitzung fur betreuende Angehdrige — nach Geschlecht

ménnlich 12.8% 37.6% 46.4% (45.7%; N=904.2)
|
weiblich | 9.1% : 47.3% (54.3%; N=1074.1)
0% 20% 40% 60% 80% 100%
1 Nein m manchmal ja, manchmal nein Hja = keine Angabe

N=1'978 (da bei 58 keine Angabe zum Geschlecht). % in Klammern: Relativer Anteil der Geschlechter
Careum Forschung | gfs.bern

Abb. 23: Vorhandensein von Unterstiitzung fur betreuende Angehérige — nach Alter

80-96
65-79
50-64
26-49
16-25

20% 40% 60% 80% 100%
= nein ® manchmal ja, manchmal nein Hja keine Angabe

0%

N=2'010 (da bei 26 keine Angabe zum Alter). % in Klammern: Relativer Anteil der Altersklassen
Careum Forschung | gfs.bern

Die Ergebnisse zeigen differenzierter, wie sich die betreuenden Angehérigen Unterstiitzung eigenstan-
dig erschliessen. Sie schatzen die Moglichkeit fur die gewlinschte praktische Unterstiitzung fir «Haus-
halt» und «Pflege/Betreuung» etwas geringer ein (50.4% mindestens «stimmt eher») als die Mdglichkeit,
Unterstltzung fur sich selber zu erhalten (60.5% mindestens «stimmt eher»). Die Zufriedenheit mit der
erhaltenen Hilfe/Unterstiitzung durch Fachpersonen ist grosser (56.2% mindestens «stimmt eher») als mit
der Fahigkeit der Fachpersonen, die Bedirfnisse der betreuenden Angehdrigen einzuschatzen. Dies weist
darauf hin, dass das Bewusstsein bzw. der Informationsstand zu den Bedirfnissen (und evtl. zur Hau-
figkeit) von betreuenden Angehdrigen auch bei Fachpersonen verbessert werden kann.
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Abb. 24: In Anspruch genommene Unterstiitzung durch betreuende Angehdrige

hole Hilfe und Infos, die ich brauche, selbst |
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N=2036 fiir jede Kategorie (wovon jeweils zwischen 1.5% (N=30.5) und 1.7% (N=34.6) nicht geantwortet haben, siehe dunkel-
graue Balkensegmente in der Abb.). Mehrfachnennungen méglich Careum Forschung | gfs.bern

Uber die fiinf Aussagen hinweg variiert der Anteil an «stimmt nicht»/«stimmt eher nicht»-Angaben zwischen
36.1% (Fachpersonen wissen nicht, was die Befragte oder der Befragte braucht) und 16.8% (bendtigte
Information und Hilfe kann nicht selbst besorgt werden). Dies zeigt erneut, dass betreuende Angehdérige
nicht immer jene Hilfe finden, die sie sich wiinschen. Tab. 17 beleuchtet nicht oder zu wenig erhaltene
Unterstitzung nach Alter der betreuenden Angehdrigen. Bei den hdheren Altersgruppen fallt u.a. auf, wie
haufig «praktische Unterstitzung» fehlt. Der relative Anteil betragt bei den betreuenden jungen Erwachse-
nen 23.4% und steigt bis 35.7% flr Uber 80-jahrige Betreuende an. Dies deutet darauf hin, dass mit zu-
nehmendem Alter der betreuenden Angehdrigen die Problematik nicht gentigender praktischer
Hilfe haufiger vorliegt. Und je junger die Personen der Altersklassen ab 26 Jahren sind, desto haufiger
aussern sie die kritischen Einschatzungen.

Tab. 17: Nicht/zu wenig erhaltene Unterstiitzung — nach Alter

Bekommt nicht Fachpersonen Bendtigte Info und Befragte/r bekommt

Alter be-

Unzufrieden

treuende genug Unterstit- wissen nicht, mit Hilfe der Hilfe kann nicht nicht die bendtigte
o zung fiir sich was Befragte/r selbst besorgt wer-  praktische Unterstt-
Angehdrige Fachpersonen

selbst braucht den zung

16-25 20.7 30.8 24.4 14.7 23.4
26-49 35.9 39.7 28.1 20.1 36.3 >
50-64 28.7 37.7 25.3 15.9 31.6 §
65-79 28.8 34.4 21.9 15.7 38.0 §
80-96 26.7 19.8 20.6 17.4 35.7 5
KA. 41.7 49.0 313 10.7 31.0 C

Alle 30.5 36.6 25.3 171 34.0

(N=612) (N=734) (N=507) (N=342) (N=681)

N zwischen 1'982 und 1'986 (da bei 26 keine Angabe zum Alter, pro Belastungskategorie jeweils bei 30 bis 34 keine Angabe,
wobei auf jeweils 6 beides zutrifft). Haufigkeit von «stimmt nichty- und «stimmt eher nicht»-Antworten.
Mehrfachnennungen méglich Careum Forschung | gfs.bern

Wenn die betreuenden Angehdrigen angaben, nicht immer gentigend Hilfe/Unterstutzung zu erhalten, so
wurden sie gebeten, 14 Aussagen mit «stimmt» oder «stimmt nicht» zu bewerten. Abb. 25 zeigt, dass je
etwa die Halfte kein passendes Angebot gefunden (52.3%) oder gar nicht nach Hilfe gesucht hat
(50.6%).#¢ Die folgenden Kategorien erklaren, warum selbst bei den Personen, die gerne mehr Hilfe/Unter-
stutzung erhalten hatten, so viele nicht aktiv wurden mit einer Suche. Die Kategorien wurden auch in Kom-
bination genannt:

= «Weil ich nicht genau weiss, was mir wirklich hilft» (47.4%)

= «Weil ich nicht gern Hilfe annehme, zum Beispiel weil ich mich dann schuldig fuhle oder weil ich
Angst habe, dass jemand fir mich bestimmt» (32.7%)

4 Esist zu beachten, dass bei diesen 14 Fragen je zwischen 49.4% und 52.7% der Befragten keine Antwort gegeben haben.
Die in Abb. 25 und Tab. 18 gezeigten Resultate beziehen sich ausschliesslich auf jene Befragte, welche geantwortet haben.
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4 Ergebnisse der Befragung

Abb. 25: Griinde fir zu wenig Hilfe/Unterstiitzung fiir betreuende Angehérige
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N=958 (da bei 1078 bei mindestens einer Kategorie keine Angabe; pro Kategorie sind dies zwischen 1006 und 1072). Mehrfach-
nennungen méglich Careum Forschung | gfs.bern

Von all jenen Befragten, die nicht nach Hilfe gesucht haben, haben tUber 60% mindestens einer dieser
beiden Aussagen zugestimmt. Die gréssten Hindernisse flur Hilfeinanspruchnahme sind fehlende Infor-
mation, fehlende Akzeptanz (im privaten Umfeld oder gesellschaftlich) und Unklarheit beziglich der Fol-
gen der Inanspruchnahme von Hilfe/Unterstiitzung durch 6ffentliche Amter.

Tab. 18 zeigt pro Altersklasse der betreuenden Angehdrigen je die funf haufigsten Griinde fur fehlende
Hilfe/Unterstutzung. Die Zustimmungsanteile variieren Uber die Altersklassen. Eine klare Struktur ist da-
bei jedoch nicht zu erkennen. Die Aussage «Weil die unterstiitzte Person das Angebot nicht mochte» ist
unter den 50- bis 64-jahrigen betreuenden Angehorigen der haufigste Grund. Unter den ab 80-J&hrigen ist
sie der dritthaufigste Grund und betrifft iber die Halfte der betreuenden Angehdrigen. Insgesamt Uber alle
Altersklassen (inklusive der genannten) steht er lediglich auf dem vierten Rang. Die Gruppe der 50- bis 64-
jahrigen Angehorigen betreut Giberwiegend einen Elternteil (64.9%), wahrend von der Gruppe der Uber 80-
jahrigen Angehérigen hauptsachlich Ehepartnerinnen bzw. Ehepartner betreut werden (85.3%). Es sind
somit inshesondere altere betreute Personen, die helfende Angebote fur die betreuenden Angehd-
rigen ablehnen. In 49.8% der Situationen, in denen dies zutrifft, ist die betreute Person 80 Jahre und alter.
In cirka drei Viertel dieser Situationen ist die betreute Person 65 Jahre oder alter.
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4 Ergebnisse der Befragung

Tab. 18: Top 5 Griinde flr benétigte, aber nicht erhaltene Unterstiitzung — Zustimmung nach Alter

Alter , , .
Top 5 Griinde fiir fehlende Untersttitzung .
E\itzﬁg?i: fir betreuende Angehérige N (%)
1. weiss nicht, was mir hilft 26 (54.2%)
16-25 2. zu kompliziert oder zu grosser Zeitaufwand 25 (52.1%)
(N=48) 3. kein passendes Angebot gefunden 24 (50.0%)
4. kenne kein Angebot fiir meine Situation 23 (47.9%)
5. zu teuer 21 (43.8%)
1. kein passendes Angebot gefunden 200 (59.2%)
26-49 2. zu kompliziert oder zu grosser Zeitaufwand 184 (54.4%)
(N=338) 3. kenne kein Angebot fiir meine Situation 184 (54.4%)
4. weiss nicht, was mir hilft 177 (52.4%)
5. keine Hilfe gesucht 164 (48.5%)
1. unterstiitzte Person mdchte das Angebot nicht 187 (51.8%)
50-64 2. keine Hilfe gesucht 176 (48.8%)
(N=361) 3. kein passendes Angebot gefunden 175 (48.5%)
4. zu kompliziert oder zu grosser Zeitaufwand 157 (43.5%)
5. weiss nicht, was mir hilft 151 (41.8%)
1. keine Hilfe gesucht 100 (63.2%)
65-79 2. kein passendes Angebot gefunden 78 (49.3%)
(N=158) 3. weiss nicht, was mir hilft 71 (44.9%)
4. kenne kein Angebot fiir meine Situation 68 (43.0%)
5. unterstlitzte Person méchte das Angebot nicht 61 (38.5%)
1. weiss nicht, was mir hilft 21 (58.3%)
80-96 2. zu kompliziert oder zu grosser Zeitaufwand 19 (52.8%)
(N=36) 3. unterstlitzte Person mdchte das Angebot nicht 19 (52.8%)
4. keine Hilfe gesucht 16 (44.4%)
5. kein passendes Angebot gefunden 15 (41.7%)
N=941 (da bei 1088 bei mindestens einer Kategorie keine Angabe (pro Kategorie sind dies zwischen 1006 und 1°072), bei 26
keine Angabe zu Alter, wovon auf 19 beides zutrifft). Mehrfachnennungen méglich Careum Forschung | gfs.bern

Zwischen den Grossregionen gibt es Unterschiede sowohl in der Reihenfolge, vor allem aber in der Hau-
figkeit der Nennungen. Was steht wo besonders haufig auf Platz 1 der Griinde, weshalb bendtigte Hilfen
nicht in Anspruch genommen wurde? In der Genferseeregion (62.1%) und im Tessin (60.0%), dass kein
entsprechendes Angebot bekannt sei, «keine Hilfe gesucht» (in Zirich 54.7%) und im Tessin (64.6%).

4.2.6 Ressourcen und Belastungen der betreuenden Angehorigen ab 16 Jahren

Der Zeitaufwand ist eine wichtige Komponente daftrr, wie umfangreich und belastend die Betreuungsauf-
gabe ist. Er korreliert stark mit der Betreuungsintensitat (vgl. Abschnitt 4.2.2). Um hier das Bild weiter zu
schéarfen, untersuchen wir nun sowohl den Zeitaufwand als auch die Muster der Aufgaben etwas genauer.

Die Befragten wurden gebeten, ihren wochentlichen Zeitaufwand fiir die Betreuung ihrer Nachsten einzu-
schétzen. Dabei ist zu bertcksichtigen, dass gemass Ergebnissen der grosste Teil der betreuenden Ange-
horigen eine nahestehende Person betreut (76.8%). Weitere 18.4% unterstitzen zwei Personen, 3.4% drei
Personen und 1.5% mehr als drei Personen. Fast ein Viertel der betreuenden Angehdrigen betreuen also
mehr als eine Person. Bei der Mehrheit der befragten Angehdrigen liegt der Aufwand unter 10 Stunden pro
Woche (vgl. Abb. 26). 18.8% haben einen wochentlichen Zeitaufwand zwischen 10 und 20 Stunden. 7.8%
geben an, rund um die Uhr mit der Betreuungsaufgabe beschéftigt zu sein. Wir finden folgende Beobach-
tungen zum Zeitaufwand, die alle statistisch signifikant sind (siehe Abb. 26 und Abb. 27 sowie Tab. 38
bis Tab. 41 in Anhang 8.8.1). Zuné&chst zur Frage, bei welchen betreuenden Angehdrigen grosse zeitliche
Pensen vorkommen:

= Sie sind bei hdherem Alter tendenziell leicht haufiger (***SK+),

= bei tieferem Beschéftigungsgrad tendenziell moderat haufiger (***SK-),

= Sie sind leicht haufiger, wenn keine zusétzliche Hilfsperson verfugbar ist (***MW+),

= und bei tieferem sozio6konomischem Status (Schulabschluss) tendenziell leicht haufiger (***SK-).
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4 Ergebnisse der Befragung

Abb. 26: Wdchentlicher Zeitaufwand fir Betreuung — nach Alter betreuende Angehdrige
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65-79 Jatre | - 5a6% | | 72% 58% _125% _ [V
50-64 Jahre | | 68.2% | | (39.7%; N=743.2)
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N=1'871 (da bei 26 keine Angabe zum Alter, bei 165 entweder keine Angabe zum Zeitaufwand oder «anderen Zeitaufwand»
angegeben, wobei auf 5 beides zutrifft; Alters-Missings nicht aufgefiihrt). Zellenbesetzungen unter 5% sind nicht mit %-Angaben
beschriftet Careum Forschung | gfs.bern

Abb. 27: Wdchentlicher Zeitaufwand flr Betreuung — nach Beschaftigungsgrad und Geschlecht
betreuende Angehdrige
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Frauen/Mé&dchen: N=1005 (nur mit Angabe zu Beschéftigungsgrad und wéchentlichem Betreuungsaufwand). Ménner/Jungen:
N=795 (nur mit Angabe zu Beschéftigungsgrad und wichentlichem Betreuungsaufwand) ~ Careum Forschung | gfs.bern

Tab. 19 zeigt eine Gegenlberstellung des Zeitaufwands mit den Haufigkeiten derjenigen verschie-
denen Unterstitzungsaufgaben, die als «fast immer» eingestuft wurden. Es ist dabei zu beachten, dass
der Zeitaufwand stets flr die gesamten Unterstiitzungsaufgaben durch die betreuenden Angehdrigen gilt,
nicht nur fur die betreffende Einzelaufgabe. Die Resultate kdnnen also von anderen Aktivitaten beeinflusst
sein, die neben der jeweils betrachteten ausgefihrt werden.

Als am einseitigsten ausgepragte Beispiele fallen «Finanzen & Administration» und «Betreuen & Pflege»
auf. Wenn erstere Aktivitat «fast immer» vorkommt, dann ist bei fast der Hélfte dieser Falle der wochentli-
che, zeitliche Aufwand kleiner als 10 Stunden (49.1%). Bei keiner anderen Aktivitatskategorie ist der Anteil
an wochentlichem Zeitaufwand unter 10 Stunden so hoch. Dem gegeniiber steht die Kategorie «Betreuen
& Pflege», welche mit 11.1% den geringsten Anteil an unter 10-stiindigem Zeitaufwand aufweist unter den
Fallen, in denen diese Aktivitat als «fast immer» eingestuft ist. Hier betreuen 43.3% der Angehdérigen ihre
Né&chsten rund um die Uhr, was den héchsten entsprechenden Anteil Uber die Unterstitzungskategorien
ausmacht. Die meisten der acht genannten Unterstitzungsaufgaben kommen jeweils kombiniert mit ande-
ren vor.
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4 Ergebnisse der Befragung

Tab. 19: Unterstitzungsaufgaben betreuende Angehérige — nach Zeitaufwand

Wochentlicher Einzelne Unterstlitzungsaufgaben

ZEHEETE Alltag &  Beobach- Recidinics Finanzen  Betreuen Emofional Medizin. A3

el M Haushalt ten G & Admin & Pflegen 5] Hilfe pas-

gehdrige Planen unterstutzen sen

0-10 Std. 21.9 26.4 26.8 46.3 10.5 29.9 16.3  14.6
11-20 Std. 245 23.8 24.0 20.3 15.5 211 18.2  16.3 §
21-30Std. 11.3 10.6 10.9 7.6 14.9 10.2 97 114 %
31-40 Std. 10.8 94 9.9 55 12.7 9.7 136 13.0 ;
rund um die Uhr 25.2 23.3 225 14.6 40.9 244 337 402 =

andere 6.4 6.7 6.2 57 55 5.0 8.9 4.9

alle Anzahl 453 416 467 767 181 422 258 246
% 22.2 20.4 22.9 37.7 8.9 20. 127 121

Nur «fast immer»-Angaben. N zwischen 1'975 und 1'991 (da bei zwischen 16 und 38 keine Angabe zu Unterstiitzungsaufgaben,
jeweils bei 33 keine Angabe zum Zeitaufwand, wobei jeweils auf 4 bzw. 10 beides zutrifft). Mehrfachnennungen méglich
Careum Forschung | gfs.bern

Unter den erhobenen Aufgabenbereichen lassen sich zwei Gruppen unterscheiden. Aufgaben, die
naher bei Pflegeaufgaben im engeren Sinn liegen («Betreuen und Pflegen», «medizinische Hilfe», «Auf-
passen»), kommen etwas weniger haufig vor als die anderen fiinf Aufgabenbereiche. Sofern sie jedoch
vorkommen, stehen sie 6fter in Kombination mit den anderen funf Bereichen, die weiter von Pflegeaufga-
ben entfernt sind («Alltag und Haushalt», «<Beobachten», «Koordinieren und Planen», «Finanzen und Ad-
ministration», «Emotional und sozial unterstitzen»). Das heisst, wer seine Nachsten betreut und pflegt,
medizinische Hilfe gibt oder auf die Person aufpasst, hat 6fter zuséatzlich auch noch weitere Aufga-
ben, was die gesamte Betreuungssituation besonders vielseitig und in diesem Sinn anspruchsvoll macht.

Dies ist in Tab. 20 illustriert. Sie enthalt fir jede Betreuungsaufgabe eine Zeile, welche die betreuenden
Angehorigen zeigt, welche die entsprechende Aufgabe «haufig» oder «fast immer» haben. Innerhalb jeder
Zeile wird in Spalten angegeben, wie haufig diese Angehdrigen auch entsprechende weitere Aufgaben
haben (ebenfalls «haufig» oder «fast immer»). Als Lesebeispiel: Von allen betreuenden Angehdérigen, die
im Alltag und Haushalt helfen (Zeile «Alltag und Haushalt») hat ein knappes Drittel auch eine Betreuungs-
|/ Pflegeaufgabe (32.2%, Spalte «Betreuen und Pflegen»). Umgekehrt jedoch helfen von allen betreuenden
Angehdrigen, die eine Betreuungs-/Pflegeaufgabe haben (Zeile «Betreuen und Pflegen»), Uber vier Funftel
auch in Alltag und Haushalt (84.8%, Spalte «Alltag und Haushalt»). Ahnliche Aussagen lassen sich zu den
Aufgaben «medizinische Hilfe» und «Aufpassen» machen bei einer Gegentberstellung mit den anderen
funf Aufgaben, die weiter von Pflegeaufgaben im engeren Sinn entfernt sind.
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4 Ergebnisse der Befragung

Tab. 20: Haufigkeit einzelner Unterstiitzungsaufgaben
— wenn bestimmte andere Unterstiitzungsaufgabe gegeben ist

...haben wie oft auch folgende Aufgabe?

Angehdrige, die folgende Auf- inie- i
g g g Alizgl Beob- G Finanzen  Betreuen emotl_onal & Medizin.
gabe haben... Haus- achten " & Pla- & Admin & Pflegen sozial un- Hilfe Aufpassen
halt nen g terstiitzen

...Alltag & Haushalt...
(N=988.0)
...Beobachten...
(N=1077.3)
...Koordinieren & Planen...
(N=840.6)
...Finanzen & Administration...
(N=1'040.6)
...Betreuen & Pflegen...
(N=378.7)
...Emotional & sozial unterstiit-
zen... (N=1'076.2)
...Medizinische Hilfe...
(N=438.9)
...Aufpassen...
(N=530.2) 75.2 80.4 70.2 71.3 51.3 79.1 51.9 100.0
N=1998 (zu jeder der 8 Unterstiitzungsaufgaben wurde eine Angabe gemacht — dies trifft auf 38 Befragte nicht zu). Unterstiit-
zungsaufgaben die «haufig» oder «fast immer» vorkommen beriicksichtigt Careum Forschung | gfs.bern

100.0 723 61.5 62.7 32.2 66.5 37.2 41.0

66.1 ~ 100.0 59.6 60.4 29.1 70.6 32.3 40.1

72.5 76.8 100.0 78.3 34.5 72.9 432 45.0

598  63.0 63.4 100.0 26.2 61.8 33.6 37.0

848 837 77.0 72.2 100.0 80.5 62.6 73.5

9, Ul uaqebuy

60.8 70.6 56.6 59.3 28.0 100.0 30.3 39.4

824 78.4 81.3 78.2 52.7 73.4 100.0 62.6

Wir finden eine Art Kombinationsmuster, in dem die einzelnen Aufgaben vorkommen (vgl. Tab. 42 in
Anhang 8.8.1). Beispielsweise haben 16.6% (331 Befragte) der betreuenden Angehérigen nur eine Auf-
gabe. Innerhalb dieser Gruppe mit Einzelaufgabe nimmt mehr als ein Drittel (36.8%) Aufgaben im Bereich
«Finanzen und Administration» war. Zweithaufigste Einzelaufgabe ist mit 23.0% der Bereich «Emotional
und sozial unterstutzen», gefolgt an dritter Stelle vom Bereich «Alltag und Haushalt» (20.3%). 15.5% (309
Befragte) der betreuenden Angehdrigen haben zwei Aufgabenbereiche. Innerhalb dieser Gruppe zeigt sich
als haufigste Doppelaufgabe «Beobachten» plus «Emotional und sozial unterstiitzen». 14.4% (288 Be-
fragte) haben drei Aufgabenbereiche. Hier ist die haufigste Kombination mit 18.3% «Alltag und Haushalt»
plus «Beobachten» plus «Emotional und sozial unterstiitzen». 7.1% der betreuenden Angehdrigen haben
Aufgaben in sdmtlichen acht Bereichen. Dabei steigt der Zeitaufwand pro Woche mit der Anzahl Un-
terstitzungsaufgaben pro Angehoériger/m deutlich stark an (Abb. 51). Die Korrelation ist stark und
statistisch signifikant (***SK+++). Dies entspricht den in Abb. 11 in Abschnitt 4.2.1 gezeigten Resultaten,
wonach der Zeitaufwand pro Woche stark mit der Betreuungsintensitat korreliert.

Der Gesundheitszustand unterscheidet sich insgesamt nur wenig zwischen den Geschlechtern (vgl. Abb.
49 und Abb. 50 in Anhang 8.8.1). Die betreuenden Angehdérigen schétzen ihre eigene Gesundheit zu
70.8% mindestens als «gut» ein, 25.8% schéatzen sie als «sehr gut» ein. Es schatzt zwar nur knapp jede
zwanzigste Person ihre Gesundheit als «schlecht» oder «sehr schlecht» ein. Diese aber haufen sich bei
denen, die intensiv betreuen. Betreuende Angehdrige mit einer besseren Gesundheit sind tendenziell
in einer Situation mit etwas tieferer Betreuungsintensitat (***SK-). Ein Beispiel: der Anteil an Fallen mit
sehr hoher Betreuungsintensitat unter den betreuenden Angehdrigen mit «sehr guter» Gesundheit betragt
11.7%, wéhrend er unter den Angehdrigen mit «guter» Gesundheit 22.6% ausmacht. Der Anteil mit hoher
Betreuungsintensitét liegt in der Gruppe mit «sehr guter» bzw. mit «guter» Gesundheit je &hnlich hoch: bei
21.6% bzw. 22.6%.
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Abb. 28: Betreuungsintensitat — nach Gesundheit betreuende Angehérige*
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. | e (26.5%: N=521 1)
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N=1'963 (da bei 59 keine Angabe zum Gesundheitszustand, bei 16 keine Angabe zu den Betreuungsaufgaben, wobei auf 2 bei-
des zutrifft). % in Klammern: Relativer Anteil der Gesundheitsklassen Careum Forschung | gfs.bern

Folgen der Betreuungsaufgabe: Die Teilnehmenden wurden auch nach den konkreten positiven/nega-
tiven Folgen ihrer Betreuungsaufgabe fir sie personlich gefragt. Die grésste Zustimmung («stimmt» und
«stimmt eher» zusammengenommen) erhalten die drei Fragen «Ich habe Dinge gelernt, die mir in meinem
Leben helfen», «Ich fihle mich besser...» und «Ich habe jetzt Fahigkeiten, auf die ich stolz bin». Hier
liegt der Anteil der «stimmt»-Aussagen bei 39.6%, respektive 39.5% und 26.0%. Die drei positiven Dimen-
sionen erhielten also den héchsten Zuspruch. Und altersbezogen (15—-49 Jahre, 50—64 Jahre, 65—-96 Jahre)
kommen die beiden lernbezogenen positiven Aspekte deutlicher in der jungsten Gruppe zum Tragen (Abb.
55, in Anhang 8.8.1).

Negative Folgen der Betreuungstatigkeit werden mit tieferen Haufigkeiten pro Dimension genannt. Am
grossten ist hier die Zustimmung bei «Ich habe weniger Zeit und Energie fur Familie, Freunde, Verwandte
und Bekannte» und «lch habe weniger Zeit und Energie fir mich selbst». Negative Auswirkungen auf die
eigene Gesundheit/Psyche oder auf die Berufs-/Finanzsituation sind relativ gesehen am seltensten. Den-
noch gibt auch hier jeweils ca. ein Funftel der Befragten an, mindestens «eher» zuzustimmen. Manner und
Frauen unterscheiden sich insgesamt nicht sehr deutlich. Ausser in vier Aspekten, in denen die Manner
jeweils weniger negative Folgen berichten: Job hat sich verandert, Probleme mit physischer sowie psychi-
scher Gesundheit, weniger Zeit und Energie fur Ausbildung (Abb. 54, in Anhang 8.8.1). Und auch die Aus-
wertung nach Altersgruppen (15-49 Jahre, 50-64 Jahre, 65-96 Jahre) zeigt vor allem in zwei Aspekten
etwas grossere Unterschiede: die dlteste dieser Gruppen berichtet mehr Probleme mit der physischen Ge-
sundheit, die jingste dagegen mit der psychischen Gesundheit (Abb. 55, in Anhang 8.8.1).

49 |m Balken «sehr schlecht» sind aufgrund der sehr geringen Fallzahl (N=12) keine Prozentwerte angegeben, um dieses Ergeb-
nis nicht zu Uberinterpretieren (vgl. auch Fussnote 20).
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Tab. 21: Subjektive Belastungen betreuende Angehérige — nach Alter

Keine Belas-
Alter Weni-  Geld- Weniger  Probleme Weniger Zeit/  Arbeit r;:li':)blser;? tung:bn ge-
CIEENLEN S ger Zeit  prob- Zeit & mit korperl.  Energie fir ~ veran- G ezuﬁ d-. (st n?mt éh or
gehorige firmich  leme  Energie ~ Gesundheit Ausbildung dert heit nicht +
stimmt nicht)
16-25 329 13.8 28.9 21.7 22.6 8.7 26.9 7.5
26-49 535 207 485 25.1 284 253 295 83 F
50-64 48.6 13.8 459 26.9 171 25.3 27.2 37.9 %
65-79 445 11.6 39.6 30.3 9.1 16.7 21.6 23.2 ;
80-96 46.4 174 41.8 51.7 10.2 10.4 30.8 23
k. A. 53.9 8.9 446 29.6 12.6 4.1 18.9 0.9
Alle Anzahl = 986 315 903 567 383 443 546 573
% 48.4 15.5 444 17.9 18.8 21.7 26.8 28.2
N zwischen 1'983 und 1'998 (da bei 26 keine Angabe zum Alter, pro Belastungskategorie jeweils bei 13 bis 29 keine Angabe,
wobei auf 1 bzw. 2 beides zutrifft). Mehrfachnennungen méglich Careum Forschung | gfs.bern

Tab. 21 zeigt die subjektiven Belastungen je nach Alter auf, ausserdem den Anteil der Personen, die bei
jedem dieser Belastung-ltems «stimmt eher nicht» oder «stimmt nicht» angegeben haben. 40.9% bei den
16- bis 25-Jahrigen bis zu 53.4% bei den 26- bis 49-Jahrigen ausserten keine der genannten negativen
Folgen durch die Unterstiitzungstatigkeiten.

Die finanzielle Belastung aufgrund der Betreuungsaufgabe ist in der Altersklasse der 26- bis 49-jahri-
gen betreuenden Angehdrigen erhdht, aber zu einem etwas kleineren Anteil auch in den Altersklassen
von 50 bis 64 Jahren und von 65 bis 79 Jahren. Dies dirfte einhergehen mit der Einkommensentwicklung
und der Moglichkeit, gewisse finanzielle Kosten zu tragen, wahrend Young Adult Carers eventuell weniger
Kosten selbst Ubernehmen muissen.

Tab. 22: Zustimmung finanzielle Belastung betreuende Angehdrige — nach Alter

o . . A ,Stimmt eher und
Alter betreuende Angehorige ,otimmt eher ,otimmt T

16-25 (N=104.4) 5.1 8.7 13.8
26-49 (N=612.8) 11.5 9.2 2.7 =
50-64 (N=790.0) 8.1 57 138 S
65-79 (N=397.3) 7.3 4.3 11.6 C:EI:
80-96 (N=88.5) 10.6 6.8 174 =
k. A. (N=24.3) 8.9 0.0 8.9
Alle (N=2017) = el ol 15.5%
N=2°017 (bei 19 keine Angabe zur finanziellen Belastung; von den 2017 haben 1702 einer finanziellen Belastung nicht zuge-
stimmt) Careum Forschung | gfs.bern

Jede oder jeder Siebte aller betreuenden Angehdrigen (15.6%) bezieht finanzielle Unterstiitzung von einer
staatlichen/sozialen Institution oder aus einer privaten Quelle (Tab. 23). Am haufigsten sind Renten oder
Gutschriften der AHV oder IV und Beziige von «anderen Personen».
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4 Ergebnisse der Befragung

Tab. 23: Quellen finanzieller Ressourcen von betreuenden Angehdrigen — nach Alter

Alter betreuende Personen aus braucht Befragte/r mehr
ot ARV/IV Gemeinde e Andere Nein finanzielle Unterstiit-
Angehtrige Familie
zung?->JA

16-25 3.7 0.6 14 4.4 87.4 42 o
26-49 5.7 0.9 23 4.2 82.8 1 8
50-64 6.1 1.0 1.3 6.3 82.6 23.7 §
65-79 8.4 1.3 1.3 7.3 78.4 14.6 i
80-96 16.6 1.1 3.1 9.3 711 244
Alle Anzahl =138 22 34 121 1657 503
% 6.8 1.1 1.7 6.0 81.4 24.7
N=2'010 (da bei 26 keine Angabe zum Alter). Mehrfachnennungen méglich Careum Forschung | gfs.bern

4.2.7 Bediirfnisse betreuender Angehoriger ab 16 Jahren nach Unterstiitzung und Entlastung

Auf die Frage «Wer sollte Ihre Situation besser verstehen?» kamen folgende Antworten (vgl. Abb. 29):
Knapp drei Viertel der betreuenden Angehdrigen wiinschen sich bei mindestens einer Personengruppe
mehr Verstandnis (72.0%). Die am haufigsten genannte Kategorie ist die Familie. Fachpersonen im
Gesundheitswesen (27.6%) und die betreute Person (26.4%) folgen danach.

Abb. 29: Bedirfnis betreuender Angehériger — nach besserem Verstandnis durch bestimmte Gruppen

o 17
Fachperson f. Gesundheit EH ggg 2;
unterstitzte Person EH glg i;
Politik/Offentiichket Nl
Freunde EH lg? 2;
Arbeitgeber (S\iﬁég
Kollegen Emziig
andere Enggi;
Schule Emjgg;
niemand L 20% e
0.(I)% 20.I0% 40.0%
® ménnlich = weiblich
N=2036. Mehrfachnennungen méglich Careum Forschung | gfs.bern

Die betreuenden Angehérigen wurden zu 21 Dimensionen befragt, inwiefern sie Hilfe/Unterstitzung be-
grussen wirden: «Was kdnnen andere tun, um lhnen beim Unterstiitzen zu helfen?». Als sehr wichtig
steht «Hilfe fir den Notfall» an vorderster Stelle, gefolgt von «Begleitung und Fahrdienst» fir die be-
treute Person (25.6%). Mehr als ein Funftel der betreuenden Angehérigen betrachtet die Aspekte «Hilfe fur
meine Erholung» (Ferien ermoglichen), «Hilfe beim Thema Geld und Versicherungen» (22.9%) und «Ge-
sprache mit Fachpersonen fur Gesundheit» als «sehr wichtig». Hochste Prioritat haben somit praktische
Aspekte, fir welche externe Hilfe-/Unterstiitzungsleistung durchaus denkbar ist.
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4 Ergebnisse der Befragung

Diese Ergebnisse zeigen, dass auch fir Gespréache sowie die Alltagsbewéltigung Hilfe/Unterstiitzung ge-
fragt sind. Am wenigsten hoch priorisiert wird die Hilfe/Unterstiitzung beziiglich der Arbeitstatigkeit und der
Ausbildung (Schule/Studium/Weiterbildung). Allerdings gibt es auch hier einen nicht vernachlassigbaren
Anteil an Angehorigen, die das Bedirfnis nach Unterstiitzung in diesem Bereich als «sehr wichtig» einstu-
fen (25.1% bzw. 16.6%). Uber die 21 erhobenen Dimensionen hinweg betrachtet wurden in allen vier
Bereichen — von praktischer Uber informationsbezogene bis hin zu emotionaler und einschatzungsbezo-

gener Unterstiitzung®® — BedUrfnisse gedussert.

Abb. 30:  Welche Hilfe ist wie wichtig fur betreuende Angehérige?
Notfall | 31.5%;, | 113%  25.4%
Begleitung und Fahrdienst fir unterst. Person | 25.6% | | 16.5% 25.2%
Ferien von Unterstlitzung | 25.1% | | 17.2% 27.5%
Geld, Versicherungen, Formulare | 22.9% | 17.9% 28.8%
Gesprach mit Fachpersonen fiir Gesundheit 22.4% 18.7% 21.1%
Hilfe beim Verstehen | 18.9% 18.7% 30.0%
Gespréche und Unterstitzung fiir mich selbst | 18.8%
Hilfsmittel/Technik zur Unterstiitzung | 18.3%
Alltag & Haushalt | 17.7%
Hilfe fiir meine Familie/andere nahe Personen | 16.3%
medizin. Hife | 16.2%
aufpassen | 16.1%
Infos zur Krankheit/Behinderung der unterst. Person | 16.2%
reden m. Personen in ahnl. Situation | 15.3% 23.5% 25.0%
Betreuen & Pflegen | 14.8%
Koordinieren & Planen | 15.2%
Anpassen der Wohnung | 15.0%
Infos zu Angeboten fiir meine Situation | 13.1% 24.7%
Informationen & Tipps zur Unterstlitzung | 12.9% 24.1%
Hilfe fir meine Arbeit | 11.5% 49.4%
Hilfe fir meine Schule/Ausbildung _6.8% o 16.6% 56.8%
0% 20% 40% 60% 80% 100%
sehr wichtig eher wichtig  ®eher nicht wichtig  ® gar nicht wichtig weiss nicht  m keine Angabe

N=2'036 fiir jede Kategorie (wovon jeweils zwischen 1.4% (N=28.5) und 3.1% (N=63.1) nicht geantwortet haben, s. dunkelgraue
Balkensegmente in der Abbildung). Mehrfachnennungen méglich Careum Forschung | gfs.bern

Tab. 24 zeigt pro Altersklasse der betreuenden Angehdrigen die Top-5 Dimensionen der Hilfe/Unterstut-
zung mit am meisten «sehr wichtig» oder «eher wichtig»-Nennungen. Sie zeigt quer durch alle Altersklas-
sen «Hilfe fur den Notfall» als am haufigsten genannt.

%0 Vqgl. die englischsprachigen Kategorien tangible support, information support, emotional support, appraisal support, vgl. Otto

(2011).
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4 Ergebnisse der Befragung

Tab. 24: Top 5 potenzielle Hilfen fir die Unterstiitzung — nach Alter der betreuenden Angehdorigen

Alter betreuende : - P . 0
Top 5 der potenziellen Hilfen fiir die Unterstiitzung N (%)

1. Notfall 65 (61.9%)

16-25 2. Hilfe fiir meine Familie und andere nahe Personen 58 (55.2%)
N=105 (100%) 3. Ratbei Geld- und Versicherungsangelegenheiten 58 (55.2%)
4.  Gespréche mit Fachpersonen fir Gesundheit 56 (53.3%)

5. Reden mit Personen in &hnlicher Situation 56 (53.3%)

1. Notfall 350 (57.0%)

26-49 2. Gesprache mit Fachpersonen fiir Gesundheit 347 (56.5%)
N=614 (100%) 3. Hilfe fiir meine Erholung 341 (55.5%)
4. Ratbei Geld- und Versicherungsangelegenheiten 334 (54.4%)

5. Begleitung/Fahrdienst fiir unterstitzte Person 326 (53.1%)

1. Notfall 463 (58.3%)

50-64 2. Begleitung/Fahrdienst fiir unterstitzte Person 438 (55.2%)
N=794 (100%) 3. Gesprache mit Fachpersonen fiir Gesundheit 429 (54.0%)
4. Ratbei Geld- und Versicherungsangelegenheiten 386 (48.6%)

5. Reden mit Personen in &hnlicher Situation 375 (47.2%)

1. Notfall 222 (54.7%)

65-79 2. Gesprache mit Fachpersonen fir Gesundheit 200 (49.3%)
N=406 (100%) 3. Begleitung/Fahrdienst fir unterstiitzte Person 188 (46.3%)
4. Reden mit Personen in dhnlicher Situation 164 (40.4%)

5. Hilfe beim Verstehen 160 (39.4%)

1. Notfall 60 (65.9%)

80-96 2. Gesprache mit Fachpersonen fir Gesundheit 43 (47.3%)
N=91 (100%) 3. Begleitung/Fahrdienst fir unterstiitzte Person 43 (47.3%)
4. Infos und Tipps zur Unterstiitzung 43 (47.3%)

5. Hilfe fiir meine Erholung 38 (41.8%)

Total N=2'010; Mehrfachnennungen méglich Careum Forschung | gfs.bern

Die Befragten konnten in einem offenen Textfeld weitere, durch den Fragebogen nicht abgedeckte, Dimen-
sionen nennen, in welchen sie Hilfe benétigen. 88.3% gaben an, dass es keine solchen weiteren Dimensi-
onen gabe. Die Anderen nannten am haufigsten eine (bessere) finanzielle Unterstitzung (23 Personen).
Damit ist wohl bewusst nicht Unterstiitzung im Sinne der abgefragten Dimension «Hilfe beim Thema Geld
und Versicherungen» gemeint, zu welcher als Beispiele das Ausfullen von Antragen fur finanzielle Hilfe,
das Bezahlen von Rechnungen und Fragen rund um die Sozialversicherungen im Fragebeschrieb erwahnt
wurden. Vielmehr wiinschen sich diese Personen mehr finanzielle Zuwendungen/Entlastung/Stabilitat. Wie
die Ergebnisse in Tab. 23 zeigen, wiinschen sich jedoch weit mehr, namlich 503 Personen, mehr finanzielle
Unterstiitzung, wenn sie konkret danach gefragt werden.

Weitere 15 Personen nannten bei der offenen Frage, dass es an finanzieller, steuerlicher, aber auch an
sozialer Anerkennung fehle. Acht Personen winschen sich eine bessere Kommunikation mit dem me-
dizinischen bzw. pflegerischen Personal. Sieben Personen wiinschen sich eine Ausweitung des Kinder-
betreuungsangebots. In sechs Fallen wird der mangelnde Informationsfluss beklagt, beziehungsweise
dass Anlaufstellen und Hilfsangebote schwierig ausfindig zu machen seien. Acht Personen gaben an,
dass sie gerne eine rechtliche Unterstlitzung hatten. Hier ging es hauptsachlich um Aufklarung Uber die
Rechte und Pflichten von Angehdérigen und ihren Nachsten. Drei Personen erwahnen explizit, dass sie es
nicht schaffen, dass die unterstiitzten Personen die Notwendigkeit einer externen Hilfe akzeptieren. Dies
widerspiegelt sich in Abb. 25 (vgl. Abschnitt 4.2.5) zur Inanspruchnahme bestehender Angebote.

Auf die Frage, «Brauchen Sie mehr finanzielle Unterstiitzung?», antwortete ein knappes Viertel der
Befragten mit «ja» (24.7%). Ein Anteil von 4.6% &usserte sich nicht zu dieser Frage. Sofern mit «ja» ge-
antwortet wurde, wurden die Befragten gebeten, zu den folgenden fiinf spezifischen Kategorien finanzieller
Unterstlitzung anzugeben, ob sie diese begrissen oder nicht. Die konkrete Frage lautete «In welcher Form
finden Sie finanzielle Unterstutzung gut?» (Mehrfachnennungen maoglich):

= Mehr Geld von Versicherungen

= Billigere Hilfsangebote
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4 Ergebnisse der Befragung

= Bezahlen der Unterstiitzung mit einem Stundenlohn
=  Bezahlte Ferien furr Personen, die andere Personen betreuen
=  Andere

Fast die Halfte gab an, mehr Geld von Versicherungen zu wollen (48.8%). Jeweils mehr als ein Drittel
winscht sich einen Stundenlohn fiir die Betreuungs-/Pflegetatigkeit bzw. bezahlte Ferien. Auch tiefere
Preise bei Hilfsangeboten werden von 29.2% der Befragten genannt. Bei der Nennung der Kategorie
«Andere» konnte eine offene Antwort gegeben werden. Hier wurden eine direkte Bezahlung der Medika-
mente und medizinischen Hilfe (3 Personen), eine Lockerung der Gutschriften-Restriktion bei der AHV (6
Personen) und die Bezahlung eines angepassten/behindertengerechten Autos (6 Personen) oder von
Wohnungen (5 Personen) genannt. Gerade letztere beide Punkte lassen auf eine hohe finanzielle Belas-
tung durch die Betreuungsaufgabe in einzelnen Situationen schliessen. 15 Personen winschen sich steu-
erliche Entlastungen.

Abb. 31: Bendétigte Form finanzieller Unterstitzung

Versicherung 48.8% (N=245.3)
Stundenlohn f. Unterstiitzung (N=192.0)
bezahlte Ferien f. Betreuende (N=169.7)
billigere Hilfsangebote (N=146.9)
andere (N=94.1)
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
N=503 (da bei 1533 keine Angabe). Mehrfachnennungen méglich Careum Forschung | gfs.bern

52



4 Ergebnisse der Befragung

4.3  Ergebnisse: Kinder und Jugendliche (9-15 Jahre) als betreuende Angehorige

4.31 Merkmale der betreuenden Kinder und Jugendlichen (9-15 Jahre)

Wer sind die betreuenden Angehdérigen 9-15 Jahre — eine Ubersichts!

Madchen machen knapp mehr als die Halfte der betreuenden Angehdérigen unter 16 Jahren aus. Knapp
vier Flnftel der betreuenden Kinder und Jugendlichen sind Schweizer. Zehn Jahre sind das haufigste und
auch das durchschnittliche Anfangsalter, in dem Kinder und Jugendliche ihre Betreuungsaufgabe begin-
nen. 11.0% der Befragten nannten ein Vorschulalter (unter sieben Jahre) als Beginn ihrer Betreuungsauf-
gabe.

Im Vordergrund der Betreuungsaufgaben steht, &hnlich wie bei den Erwachsenen, die emotionale Unter-
stiitzung. Die allermeisten Kinder und Jugendlichen sind nahe verwandt mit den durch sie betreuten Per-
sonen. Von den 389 befragten Kinder und Jugendlichen betreuen 39.6% einen Grosselternteil, 32.4% be-
treuen einen Elternteil und 13.6% betreuen ein Geschwister. Weitere 13.1% betreuen eine Person aus-
serhalb der Familie. Etwa die Halfte der betreuenden Kinder und Jugendlichen lebt mit der betreuten Per-
son zusammen. Die Betreuungsintensitét ist tendenziell héher, wenn (1) die/der betreuende Angehérige
weiblich ist, (2) die/der betreuende Angehdrige nicht Schweizer(in) ist und (3) je friher mit der Betreuungs-
aufgabe begonnen wurde.

Geschlecht: Die Geschlechterverteilung bei den betreuenden Angehdrigen unter 16 Jahren ist fast aus-
geglichen: ein Anteil von 52% war weiblich und 48% mannlich. Alter: Bei den betreuenden Angehérigen
unter 16 Jahren sind samtliche Altersjahre zwischen 10 und 15 Jahren ahnlich haufig vertreten (mit je
zwischen 13.4% und 15.9% der Befragten, siehe Abb. 34). 9-Jahrige (5.6%) und 16-Jahrige (9.5%) sind
etwas weniger haufig. Nationalitéat: Knapp vier Flunftel der Befragten verfligen (auch) tber die Schweizer
Staatsbirgerschaft (79.2%). Dieser Anteil ist etwas hoher als in der entsprechenden Altersgruppe der stan-
digen Wohnbevdlkerung der Schweiz (73.5%, BFS 2017). Schulstufe: Die Halfte der betreuenden Ange-
horigen unter 16 Jahren besucht die Sekundarschule/Oberstufe (50.2%), wahrend 41.9% die Primarschule
und 7.9% eine andere Schule besuchen.

Anfangsalter zu Beginn der Betreuung: Knapp drei Viertel aller Befragten (72.2%) waren in der Lage,
eine konkrete Angabe dazu zu machen, mit welchem Alter sie ihre Betreuungsaufgabe Gbernommen hat-
ten. Am haufigsten beginnen Kinder und Jugendliche mit 10 Jahren mit ihrer Betreuungsaufgabe. Im wei-
teren Altersverlauf ab 10 Jahren nimmt die Haufigkeit, mit der Betreuungsaufgaben begonnen werden,
wieder etwas ab. 10 Jahre betragt auch das durchschnittliche Anfangsalter. Auffallig ist jedoch der mit
11.0% hohe Anteil Kinder und Jugendlicher, welche bereits im Vorschulalter begonnen haben, Be-
treuungsaufgaben zu Gbernehmen, d.h. vor Vollendung des siebten Lebensjahrs. Neben den knapp drei
Viertel der Befragten, die ein Anfangsalter nennen konnten, gaben zudem 13.0% an «seit ich mich erinnern
kann». Weitere 14.8% der Befragten machten keine Angabe.

Beziehung zur betreuten Person und Wohnsituation: Die Beziehung zur betreuten Personen ist zum
grossten Teil verwandtschaftlich (86.9%). In 39.6% der 389 erhobenen Situationen handelt es sich um
die eigenen Grosseltern (in drei von finf Fallen um die Grossmutter). In 32.4% sind es Eltern-Kind-Bezie-
hungen (zu knapp drei Vierteln Mutter), 13.6% betreffen Geschwister und 1.3% Tanten bzw. Onkel. Mit
zusammen 10.3% machen Personen aus dem Freundeskreis und der Nachbarschaft einen relativ geringen

51 Im vorliegenden Bericht werden die Young Carers als 9 bis 15-Jahrige bezeichnet. Dabei ist zu beachten, dass in der Teil-
Stichprobe auch 9.5% 16-Jéhrige enthalten sind. Vgl. Abschnitt 3.2. Denn bei dieser Altersgruppe zeigte sich bei der Auswer-
tung, dass 37 (9,5%) der Kinder und Jugendlichen zum Zeitpunkt der Befragung bereits das 16. Altersjahr erreicht hatten. Zum
Datum der Stichprobenziehung, die ca. 6 Monate vor der Befragung stattfand, waren sie noch unter 16 Jahre alt. Sie bleiben
dennoch in der Auswertung der Young Carers, da deren Fragebogen sich vom Fragebogen der zum Befragungszeitpunkt
mindestens 16-Jahrigen unterscheidet.
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Anteil aus. In etwa der Halfte der Situationen (48.6%) leben die betreuende und die betreute Person
gemeinsam im selben Haushalt.

4.3.2 Betreuungsintensitat (betreuende Angehorige 9-15 Jahre)

Zwischen den Grossregionen gibt es leichte Unterschiede beziiglich der Betreuungsintensitat®? (Abb. 32):
In der Zentralschweiz weisen ein Viertel der betreuenden Kinder und Jugendlichen eine sehr hohe Betreu-
ungsintensitat auf. Das Tessin und die Ostschweiz haben mit 11.4% und 13.8% die kleinsten Anteile mit
sehr hoher Betreuungsintensitat. Die Grossregion Espace Mittelland hat den gréssten Anteil an betreuen-
den Kindern und Jugendlichen mit geringer Betreuungsintensitat (35%). Zusatzlich zu den prozentualen
Anteilen zeigt Abb. 32 auch die Anzahl Beobachtungen (N). Diese sind mit einer Dezimalstelle angegeben,
da der Datensatz durch gfs.bern nach soziodemografischen Merkmalen entsprechend der Schweizer Be-
volkerung gewichtet wurde. Gleiches gilt fiir die folgenden Abbildungen. Fir weitere Ausfiihrungen dazu
siehe den Informationskasten am Schluss von Abschnitt 3.2.

Abb. 32: Betreuungsintensitat nach Grossregionen

Zentralschweiz : | 31.4% 14.5% 25.2% (13.6%; N=52.9)
Espace Mittelland | | 29.9% 13.4% 19.4% (19.7%; N=76.6)
Nordwestschweiz | : 39.9% 11.4% 19.1% (15.0%; N=58.4)

Zirich | : 35.5% 19.0% 17.6% (13.9%; N=54.1)
Genferseeregion | : 41.3% 16.1% (BN (17.9%; N=69.6)
Ostschweiz | : 36.6% 18.1% (RIS (15.2%; N=59.1)
Tessin . 38.7% 20.0% EWT (4.8%; N=18.7)
0% 20% 40% 60% 80% 100%
keine gering ®moderat ®hoch  msehrhoch
N=389. % in Klammern: relativer Anteil der Grossregionen Careum Forschung | gfs.bern

Abb. 33 vergleicht die Betreuungsintensitat zwischen den Geschlechtern. Hier zeigt sich, dass Madchen
eine etwas hdhere Betreuungsintensitat angeben als Jungen. Mit einer «sehr hohen» Intensitat be-
treuen bei den Madchen 24.4% die betreute Person, wahrend es bei den Knaben 11.2% sind. Bei «hoher»
Betreuungsintensitat betragen die Anteile 16.3% gegeniber 13.5%. Der Unterschied in der Tendenz der
Betreuungsintensitat zwischen den Geschlechtern ist statistisch signifikant (**MW+).

Abb. 33: Betreuungsintensitat — nach Geschlecht betreuende Angehdorige

mannlich 31.4% KRR (43.1%; N=167.7)
| | |
weiblich 27.4% 31.1% 16.3% 24.4% (56.9%; N=221.3)
0% 20% 40% 60% 80% 100%

keine = gering moderat ™hoch M sehrhoch

N=389. % in Klammern: Relativer Anteil der Geschlechter Careum Forschung | gfs.bern

Im Unterschied zum Geschlecht zeigt sich kein Zusammenhang zwischen dem Alter der betreuenden Per-
son und der Betreuungsintensitat (Chi-H, SK, vgl. Abb. 34). Entsprechend ist auch kein systematischer
Zusammenhang zwischen der Schulstufe und der Betreuungsintensitat festzustellen (Chi-H, SK). Jedoch

52 Der Betreuungsintensitatsscore der betreuenden Angehdrigen unter 16 Jahren ist nicht direkt mit jenem der ab 16-Jahrigen
vergleichbar, da bei den unter 16-Jahrigen weniger Aufgaben abgefragt wurden. Die Skalen zu den Haufigkeiten waren eben-
falls unterschiedlich (dreistufig anstelle finfstufig). Detailliert vgl. hierzu Tab. 4 und Tab. 5.
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unterscheidet sich die Betreuungsintensitét je nach Anfangsalter bei der Ubernahme der Betreuungsauf-
gabe (vgl. Abb. 35). Je friiher der Beginn der Betreuungstatigkeit, desto hdher ist tendenziell die
(spatere) Betreuungsintensitat.

Abb. 34: Betreuungsintensitat — nach Alter betreuende Angehdrige

16 Jahre (ORI  (9.5%; N=37.0)
15 11.9% 20.9% (13.4%; N=52.1)

14 15.4% 21.3% (13.6%; N=52.9)

13 EXEEEEREA (15.9%; N=61.9)

12 19.4% 25.0% (14.4%; N=56.0)

" 14.9% T (13.4%; N=52.1)

10 11.3% 21.3% (14.1%; N=54.8)

9 32.1% 19.6% (5.6%; N=21.8)

0% 20% 40% 60% 80% 100%
keine mgering mmoderat ®mhoch m sehrhoch

N=389. Range: 9-15 Jahre, Mittelwert: 12.6, Median: 13, Standardabweichung: 2.06. % in Klammern: Relativer Anteil der Alters-

jahre

Careum Forschung | gfs.bern

Abb. 35: Betreuungsintensitat — nach Anfangsalter betreuende Angehérige

unter 4 Jahren

seit ich mich erinnern kann

weiss nicht

68.8%
38.2%

18.3%
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Careum Forschung | gfs.bern

Nicht-Schweizer Kinder und Jugendliche sind tendenziell in einer Situation mit leicht héherer Betreu-
ungsintensitat als Schweizer (vgl. Abb. 36). Der Unterschied ist gering, aber dennoch statistisch signifi-

kant.
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4 Ergebnisse der Befragung

Abb. 36: Mosaikplot zu Betreuungsintensitat und Nationalitat betreuende Angehdérige
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Tab. 25 und Abb. 37 verbinden den Aspekt des Zusammenwohnens mit der Intensitét der Betreuungsauf-
gabe. Es lasst sich kein deutlicher, systematischer Zusammenhang zwischen der Betreuungsintensitat und
dem Wohnen im gemeinsamen Haushalt feststellen (Chi-H, SK). Einerseits ist unter den «Zusammenwoh-
nenden» der Anteil einer sehr hohen Betreuungsintensitat hoher (21.2% = 40/189) als bei den «nicht Zu-
sammenwohnenden» (11.6% = 20/173). Andererseits ist bei den «nicht Zusammenwohnenden» eine hohe
Betreuungsintensitat (17.9% = 31/173) haufiger als bei den «Zusammenwohnenden» (14.3% = 27/189).
Ebenso haben «nicht Zusammenwohnende» seltener eine Betreuungsintensitét von null als «Zusammen-
wohnende».

Tab. 25: Betreuungsintensitat — nach Zusammenleben betreuende Angehdrige mit betreuter

Person

Leben betreute Person und betreu- Betreuungsintensitat

ende Angehdrige im gleichen Haus-

halt? keine gering moderat hoch sehr hoch §
Q

Manchmal 6.9 0.0 2.7 9.3 7.9 9.1 §

Nein 445 33.3 53.2 42.9 49.2 30.3 i

Ja 486 66.7 44.1 47.9 429 606 °

Alle Anzahl = 389 9 111 140 63 66

% 100 2.3 28.5 36 16.2 17
N=389 Careum Forschung | gfs.bern
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4 Ergebnisse der Befragung

Abb. 37: Mosaikplot zu Betreuungsintensitat und Zusammenleben
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4.3.3 Merkmale der Personen, die von Kindern und Jugendlichen (9-15 Jahre) betreut werden

Die Merkmale der betreuten Personen sind zentral, um die Situation der betreuenden Angehdérigen zu ver-
stehen. Deshalb werden hier — auf Basis der Antworten der betreuenden Kinder und Jugendlichen — einige
dieser Merkmale analysiert.

Grinde fur die Betreuung: Der deutlich haufigste Grund fur die Inanspruchnahme von Betreuung durch
Angehorige unter 16 Jahren sind korperliche Probleme der betreuten Person (aufgrund von Krankheit, Un-
fall, Beeintréchtigung oder hohen Alters). Betreute Personen mit ausschliesslich kérperlichen Problemen
machen zwei Drittel der 389 Falle aus (siehe Tab. 26). Ausschliesslich psychische Probleme (8.7%) und
ausschliesslich kognitive Probleme (7.5%) sind die zweit- und dritth&ufigsten Ursachen. Multimorbide Per-
sonen beziglich dieser drei Dimensionen, die also Kombinationen aufweisen, machen einen kleinen Anteil
der Falle aus. Am grdssten ist unter den multimorbiden Personen die Gruppe mit sowohl korperlichen als
auch kognitiven Problemen, mit 7.2% aller Befragten (bzw. 8.5%, wenn auch Personen einbezogen wer-
den, die in allen drei Dimensionen Probleme haben). Diese multimorbiden Personen sind zur grossen
Mehrheit alter als 65 Jahre.

Wo eine eindeutige Zuordnung zu einer oder mehrerer dieser drei Dimensionen méglich war, wurde dies
vorgenommen und in Tab. 26 entsprechend berticksichtigt. Eine kleine Restgruppe von 5.7% der 389 Be-
fragten gab andere Griinde an, die nicht den kérperlichen, psychischen oder kognitiven Problemen zuge-
ordnet werden konnten (bspw. Alkoholsucht).
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4 Ergebnisse der Befragung

Tab. 26: Griinde fir die Inanspruchnahme von Betreuung
durch Kinder und Jugendliche

Nur kérperliche Probleme 259 66.6
Nur psychische Probleme 34 8.7
Nur kognitive Probleme 29 7.5
kérperliche und psychische Probleme* 7 1.8
kérperliche und kognitive Probleme* 28 7.2
kognitive und psychische Probleme* 5 1.3
kérperliche, psychische und kognitive Probleme* 5 1.3
andere® 22 5.7
keine Angabe 1 0.3

N=389, die mit * gekennzeichneten Zeilen zeigen Berechnungen von Antwortkombinationen
Careum Forschung | gfs.bern

Alter der betreuten Person: Das Alter der betreuten Person wird in Tab. 27 dargestellt. Die haufigste
Gruppe ist mit Gber einem Drittel (35.7%) jene der Erwachsenen im Alter zwischen 25 und 64 Jahren. Zu
beachten ist, dass die Klassenbreiten unterschiedlich sind: Die am haufigsten genannte Kategorie ist
gleichzeitig auch die breiteste (40 umfasste Altersjahre). In Abb. 38 wird zuséatzlich die Intensitat der Be-
treuungsaufgabe ausgewiesen. Zwischen dem Alter der betreuten Person und der Betreuungsintensitat
besteht kein statistisch signifikanter Zusammenhang (Chi-H, SK).

Tab. 27: Alter der betreuten Person

0-14 Jahre 58 14.9
15-24 Jahre 27 6.9
25-64 Jahre 139 35.7
65-79 Jahre 86 221
80 Jahre und alter 79 20.3

N=389 Careum Forschung | gfs.bern

Abb. 38: Betreuungsintensitat — nach Alter der betreuten Person

80+ Jahre 12.9% 15.3% (14.4%)
65.79 ___Zom 7.1%

05 64 ___MZ%T (35.3%
15.4 ___W (22.1%

014 ___W (21.0%)

0% 20% 40% 60% 80% 100%
keine ®niedrig ®mmoderat mhoch msehrhoch
N=389. % in Klammern: Relativer Anteil der Altersklassen Careum Forschung | gfs.bern

53 Dazu zéhlen Nennungen wie: sprachliche Hiirden, Sucht, soziale Unterstiitzung, Hilfe im Haushalt und nicht naher definierte/
zuordenbare Griinde (z.B.: «ich helfe einfach, weil es mir Spass macht» oder «krank»).
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4 Ergebnisse der Befragung

Geschlecht und (Verwandtschafts-)Beziehung der betreuten Person: Von den 389 Kindern und Ju-
gendlichen unterstiitzen gut zwei Drittel weibliche Personen. Rund 25% der Betreuten sind Grossmiitter,
rund 15% Grossvater, zusammen sind dies 154 (39.6%). Damit sind zusammengenommen zwei von funf
Betreuten Grosseltern, die grosste Teilgruppe der betreuten Nachsten. Knapp ein Drittel der Betreuten sind
Elternteile (126 Personen), drei Viertel von ihnen Mitter. Die dritthaufigste Gruppe unter den betreuten
Nachsten sind Geschwister (53) — mit leicht hdheren Anteilen von Schwestern im Vergleich zu Bridern.
Bei 56 betreuten Tanten und Onkeln, Freundinnen und Freunden und andere betragt das Verhéltnis 5 zu
1 (weiblich zu mannlich).

4.3.4 Unterstiitzungsaufgaben der betreuenden Angehorigen (9-15 Jahre)

Im Vordergrund des Unterstutzungsspektrums steht, ahnlich wie bei den Erwachsenen, die emoti-
onale Unterstitzung (vgl. Abb. 39): Die Aktivitat «Gesellschaft leisten» kommt bei 58.4% der Befragten
haufig und bei 33.2% manchmal vor, «Schauen, dass bei Person alles okay ist» bei 55.8% haufig und bei
35.2% manchmal. Etwas weniger begleiten die betreuenden Kinder und Jugendlichen ihre N&chsten bei
Besuchen zu Bekannten, bei Arztbesuchen oder auf Spaziergangen. Die Aufgaben, die auch Intimitats-
grenzen berihren, Ubernehmen sie deutlich seltener.

Abb. 39: Betreuungsaufgaben und deren Haufigkeit
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Careum Forschung | gfs.bern

Tab. 28: Betreuungsintensitat — nach Vorkommen einzelner Betreuungsaufgaben

Wobei haben betreuende Angehérige Anzahl y Celetangainiant

in den letzten vier Wochen geholfen? o gering moderat hoch ;gzrr‘
Coeslzshelt B . 207 584 70 306 256 278
(zusammen sein, vorlesen, sich unterhalten)

Schauen, dass bei der Person, der du hilfst, alles okay ist 217 558 6.9 39.2 258 281 =
Die Person, der du h||f_st, beglem?n (Freunde/Verwandte 102 262 29 176 373 429 %
besuchen, zum Arzt, einen Spaziergang machen) S
Beim An- & Ausziehen helfen 26 6.7 4 8 12 76 i
Beim Duschen oder Baden helfen 14 3.6 0 71 0 929
Beim Waschen helfen (Hande und Gesicht) 9 2.3 12.5 0 0 78.5
Nichts davon (in den letzten 4 Wochen) 8 2.1

N=389. Mehrfachnennungen méglich. Insgesamt 603 Aufgaben genannt Careum Forschung | gfs.bern

Ein Zusammenhang besteht zudem zwischen der Haufigkeit der Aktivitdt und der Betreuungsintensitat
(Tab. 28). Die Aktivitatstypen An-/Ausziehen, Duschen/Baden und Waschen sind, sofern sie haufig vor-
kommen, mit einer deutlich hoheren Betreuungsintensitat des Angehdrigen verbunden als die anderen
Aufgaben.
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4 Ergebnisse der Befragung

Eine Minderheit von 27% der Befragten unter 16 Jahre leistet auch Hilfe bei medizinischen Verrichtungen.
Das kénnen Medikamentenverabreichung, Wundpflege, Hilfe im Umgang mit Geréaten (z.B. Sauerstoff-
pumpe) und Ahnliches sein. In Situationen mit medizinischer Hilfe ist die gesamte Betreuungsintensi-
tat tendenziell hoher als in Situationen ohne medizinische Hilfe (**MW++, vgl. Abb. 40 sowie Abb. 56 in
Anhang 8.8.2).

Abb. 40: Betreuungsintensitat — nach Hilfe bei medizinischen Aufgaben (ja/nein)

(27%; N=105)

nein } : : : ) YRR (73%; N=283)
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N=388 (da bei jemandem keine Angabe zu medizinischen Aufgaben). % in Klammern: Relativer Anteil ja/nein
zu medizinischen Aufgaben Careum Forschung | gfs.bern

Tab. 29: Betreuungsintensitat — nach Alter, sofern Hilfe bei medizinischen Aufgaben gegeben wird

Betreuungsintensitat
Alter Anzahl %
- ’ gering moderat hoch sehr hoch

9 8 21.6 12.5 12.5 75.0 0.0
10 13 25.0 15.4 231 7.7 53.8
11 15 28.3 6.7 13.3 26.7 533 =
12 15 242 6.7 133 20.0 800 &
13 1 19.6 27.3 27.3 18.2 27.3 ;
14 20 38.5 15.0 25.0 15.0 450 ' =
15 13 23.6 231 46.2 7.7 231
16 10 455 10.0 80.0 0.0 10.0
Alle Anzahl = 105 16 30 18 41
% 27.0 15.2 28.6 17.1 39.0
N=105 (d.h. es wird Hilfe bei medizinischen Aufgaben gegeben) Careum Forschung | gfs.bern

4.3.5 Inanspruchnahme bestehender Angebote durch betreuende Angeharige (9-15 Jahre)

Soziales Umfeld: Eine wesentliche Frage ist, auf wie viele Schultern sich die Betreuung verteilt: Es ist bei
den Kindern und Jugendlichen sehr haufig, dass sich mindestens ein (weiteres) Familienmitglied an der
Betreuung beteiligt (81.7%). Hier geht es um zusétzliche Personen, welche sich an der Betreuungsaufgabe
beteiligen. Die am zweithaufigsten genannten Hilfspersonen sind mit 27.0% die Arztinnen und Arzte. Sie
werden gefolgt von Spitex-/Pflegediensten, welche bei 20.4% der Befragten eine unterstiitzende Rolle
spielen. 4.9% der befragten Kinder und Jugendlichen werden von niemandem bei der Bewaltigung ihrer
Betreuungsaufgabe unterstiutzt. Bis auf eine Ausnahme sind keine systematischen Zusammenhénge zwi-
schen dem Vorhandensein spezifischer Hilfspersonen und der Betreuungsintensitat zu beobachten: Ein
Vergleich zeigt, dass in Situationen ohne Hilfe von Nachbarinnen und Nachbarn die Betreuungsin-
tensitat tendenziell leicht hdher ist als in Situationen, in denen eine Nachbarin oder ein Nachbar an der
Betreuungsaufgabe beteiligt ist *MW+).

Einflussfaktor Bezugsperson: Fast alle befragten Kinder und Jugendlichen haben mindestens eine Per-
son im eigenen Umfeld, die verflgbar ist, um die Betreuungsaufgaben und die damit verbundenen persén-
lichen Gefiihle und Wiinsche zu besprechen (98.6%, vgl. Abb. 41). Es wurde gefragt: «Spricht jemand mit
dir tiber deine Aufgaben zu Hause und deine Geflihle und Wiinsche? Wenn ja, wer?» (Frage 13). Hier geht
es also nicht um Mithilfe bei der Betreuungsaufgabe wie weiter oben, sondern um Gespréachspartnerinnen
und -partner. Mit neun Zehnteln steht die eigene Familie ganz obenan. Mehr als die Halfte haben (allenfalls
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zusatzlich) eine Bezugsperson aus dem Freundeskreis. Neun von zehn betreuenden Kindern und Jugend-
lichen (91.3%) haben eine Bezugsperson fur Gesprache lber ihre Betreuungsaufgabe innerhalb der eige-
nen Familie. Dabei variieren die Werte in den Grossregionen zwischen 82% (Nordwestschweiz) und 100%
(Ostschweiz).

Abb. 41: Verfugbare Bezugspersonen, um personliche Wiinsche/Gefiihle zu besprechen

Familie 91.3%| (N=355.2)
Freunde (N=214.0)
Schule (N=56.8)
Jugendgruppe (N=26.5)
Arzt 4.5% (N=17.5)
andere 4.3% (N=16.7)
Spitex | 0.7% (N=2.7)
niemand W 1.4% (N=5.4)
0% 0% 20% 30% 40% 50%  60% 70% 80%  90%  100%
N=389. Mehrfachnennungen mdglich Careum Forschung | gfs.bern

Ausmass der Unterstitzung: Auf die Frage «Bekommst du selbst genug Hilfe und Unterstitzung?»
(Frage 17) haben 82.9% oder hochgerechnet auf die Wohnbevélkerung schatzungsweise 40'600 Kinder
geantwortet, dass sie geniigend Unterstiitzung haben, 15.7% oder 7'700 Kinder, dass dies manchmal zu-
treffe («manchmal ja, manchmal nein») und 1.4% oder rund 700 Kinder haben die Frage verneint. Tab. 30
unterscheidet diese Betrachtungen nach zwei Gruppen: In der rechten Spalte stehen jene Angehdrige,
welche eine Bezugsperson in der Familie haben, um persoénliche Wiinsche und Gefiihle zu besprechen.
Das trifft auf gut 9 von 10 oder schatzungsweise 44700 Kinder (91.3%) in der Wohnbevdlkerung zu. 13.1%
der Befragten mit familiarer Bezugsperson gibt an, nur manchmal gentgend Hilfe und Unterstitzung zu
erhalten. In der linken Spalte stehen als Gegenstlick jene Angehdrigen, welche keine solche Bezugsperson
in der Familie haben: 8.7% (oder schatzungsweise 4’300 Kinder). Von diesen 8.7% geben 42.7% an, dass
sie nur manchmal genligend Unterstutzung erhalten.). Der Zusammenhang ist statistisch signifikant (***L-
Reg).>

Der Umstand, dass nicht oder nicht immer genugend Unterstiitzung vorhanden ist, hédngt hingegen nicht
mit der Betreuungsintensitat zusammen. Ein solcher Zusammenhang konnte mittels eines statistischen
Modells nicht nachgewiesen werden (L-Reg).

Tab. 30: Betreuende Angehérige mit (manchmal) genidgend Unterstitzung
- nach Vorhandensein familiarer Bezugsperson

Gibt es innerhalb der eigenen
Familie/Verwandtschaft eine Bezugsperson?

Ist gentigend Unterstiitzung fiir betreuende Angehérige

vorhanden? Ke'n:alamﬁfiig::rir:::er der  Bezugsperson in der Fa-
(N=34) milie vorhanden (N=355)
Nicht geniigend Unterstlitzung vorhanden* 4.0 (N=1.4) 1.2 (N=4.3) oz
Manchmal genligend Unterstiitzung vorhanden* 42.7 (N=14.5) 13.1 (N=46.5) f\o‘éﬁr
Genligend Unterstlitzung vorhanden® 53.3 (N=18.1) 85.7 (N=304.2) 3
Total 100% 100%
N=389, *es kénnen andere Bezugspersonen ausserhalb der Familie vorhanden sein Careum Forschung | gfs.bern

s Fir die weiteren Kategorien an Bezugspersonen konnten mittels eines logistischen Modells, das sémtliche Kategorien an
Bezugspersonen berlcksichtigt/kontrolliert, keine signifikanten Zusammenhénge belegt werden.
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Einflussfaktor Alter: Ebenfalls relevant ist hier das Alter des Kindes bzw. Jugendlichen. Je nach Alter liegt
der Anteil der genligenden Unterstiitzung zwischen 92% bis 73.4%. Der Anteil an Befragten, die angege-
ben haben, nicht oder nur manchmal gentigend Hilfe/Unterstiitzung zu erhalten, nimmt mit zunehmendem
Alter signifikant zu (***L-Reg) von 8% im Alter von 9 Jahren bis 26.6% im Alter von 16 Jahren (***L-Reg).
Abb. 42 illustriert dies grafisch. Dies kdnnte als Evidenz dafiir gedeutet werden, dass Kinder und Jugend-
liche mit zunehmendem Alter mehr Verantwortung tbernehmen oder ihnen mehr Verantwortung tGbertra-
gen wird. Andererseits kann es auch ein Zeichen dafir sein, dass sie mit zunehmendem Alter klarer ein-
schatzen kdnnen, wo nicht genligend Unterstiitzung vorhanden ist, wahrend in jingeren Jahren die eigene
Situation eher als «normal» angesehen wird, ohne diese zu hinterfragen.

Abb. 42: Ausmass an Unterstutzung und Anteil betreuende Angehorige nach Alter

100%
90% +— — — — — — — — —
80% +— — — — — — — — —
70% +— — — — — — — — —
73.4%
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(N=21.7) (N=54.6) (N=52.2) (N=56.1) (N=62.0) (N=52.8) (N=52.3) (N=37.3) nach Alter
N=389 Careum Forschung | gfs.bern

Einflussfaktor Gesundheit der betreuten Person: Wenn es darum geht, ob gentigend Unterstiitzung far
das Kind bzw. den Jugendlichen vorhanden ist, ist auch der Grund fiir die Inanspruchnahme der Unterstiit-
zung bei der betreuten Person wichtig. Bei psychischen Problemen der betreuten Person gaben Kinder
und Jugendliche 6fter an zu wenig Hilfe/Unterstltzung zu erhalten, als bei kérperlichen oder kognitiven
Problemen. Dieser Zusammenhang ist stark und statistisch signifikant (***L-Reg).5* Der Vergleich der drei
Gruppen «nur korperliche Probleme», «nur psychische Probleme» und «nur kognitive Probleme» ist wegen
der geringen Fallzahlen mit Vorsicht zu interpretieren. Er deutet darauf hin, dass bei der Ursache «kdrper-
liche Probleme» haufiger genligend Unterstiitzung vorhanden ist, als bei psychischen und/oder kognitiven
Problemen der betreuten Person (vgl. Tab. 43 in Anhang 8.8.2).

% Fir die Gruppe mit kognitiven Problemen konnte nicht abschliessend belegt werden, dass weniger Hilfe flr die betreuenden
Angehdrigen verfligbar ist als bei kérperlichen Problemen. Es wurde ein logistisches Modell verwendet. Zu beachten ist, dass
die Fallzahl in dieser Gruppe klein war. Nur 6 Personen haben nicht mit «nein» geantwortet. Es ist nicht auszuschliessen, dass
bei einer etwas grosseren Fallzahl ein statistisch signifikanter Zusammenhang beobachtet werden konnte.
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4.3.6 Ressourcen und Belastungen betreuender Angehoériger (9-15 Jahre)

Gesundheit: Fast neun von zehn betreuenden Kindern und Jugendliche (89.9%) schéatzen ihren eigenen
Gesundheitszustand als «gut» oder «sehr gut» ein. «Sehr gut» geben 61.1% an. Dabei besteht kein sys-
tematischer Zusammenhang zwischen dem eigenen Gesundheitszustand und der Betreuungsin-
tensitat (Chi-H, SK). Abb. 57 in Anhang 8.8.2 zeigt den Gesundheitszustand separat nach Geschlecht.

Positive und negative Auswirkungen der Betreuung: Knapp die Hélfte der Kinder und Jugendlichen
(49.8%) stimmt «sehr» zu, durch die Aufgabe neue Fahigkeiten erlernt zu haben (Abb. 43). Sechs von
sieben Befragten (86.1%) stimmen zumindest «ein wenig» zu — ein &hnliches Resultat wie bei den Erwach-
senen. Demgegeniber stehen negative Folgen der Betreuungsaufgabe. Jede bzw. jeder Zehnte gab an,
«sehr» traurig/besorgt zu sein (10.7%) und mehr als ein Drittel der Befragten (37.5%) gab an, zumindest
«ein wenig» traurig oder besorgt zu sein aufgrund der Aufgabe. Auch auf Freizeit und Schule hat die Be-
treuungsaufgabe einen Einfluss. 16.6% stimmten zu, zumindest «ein wenig» die persdnliche Freizeit redu-
zieren zu mussen (4.3% «sehr»). Mit ahnlichen Haufigkeiten wurden Schwierigkeiten in der Schule ange-
geben. Hier stimmten 14.7% zumindest «ein wenig» zu, 2.6% «sehr». Insgesamt stimmt jeder Siebte in
mindestens einer der vier Kategorien negativer Folgen «sehr zu» (15.4%). Je héher die Betreuungs-
intensitat, desto hoher ist die Zustimmung sowohl zu positiven als auch zu negativen Auswirkungen. Dieser
Zusammenhang ist statistisch signifikant beziiglich des Erlernens neuer Fahigkeiten, Traurigkeit und Be-
sorgnis, sowie eingeschrankter Freizeit. (***SK+).

Abb. 43: Positive und negative Auswirkungen fiir betreuende Angehdérige unter 16 Jahre

neue Fahigkeiten gelernt
bin traurig und besorgt |
weniger Freizeit |
Schwierigkeiten in der Schule

weniger fit
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stimmt sehr stimmt ein wenig m stimmt eher nicht m stimmt nicht
N=388 (da bei jemandem in jeder Kategorie keine Angabe). Mehrfachnennungen méglich
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4.3.7 Bediirfnisse betreuender Angehoriger (9-15 Jahre) nach Unterstiitzung und Entlastung

Prioritares Bedirfnis nach Unterstitzung und Entlastung: Fir betreuende Kinder und Jugendliche ist
das Thema Notfélle das wichtigste unter 24 erhobenen Kategorien. Hier besteht das grosste Bedurfnis
nach Unterstiitzung (Abb. 44). Es wurde die Frage gestellt: «Was kénnen andere Personen tun, um dir zu
helfen?» (Frage 14, vgl. Anhang 8.2). Uber die Halfte schatzte die Antwort «Jemand kann schnell kommen,
wenn es einen Notfall gibt» als «sehr wichtig» ein (53.5%), knapp drei Viertel mindestens als «eher wichtig»
(75.8%). Die Antwort «Jemand zeigt mir, was ich in einem Notfall tun muss» stuften 44.5% als «sehr wich-
tig» und 73.6% als mindestens «eher wichtig» ein.

Werden die Unterstitzungsmoglichkeiten betrachtet, welche von den betreuenden Kindern und Jugendli-
chen am haufigsten als «sehr wichtig» bewertet wurden, folgen auf die Notfélle die folgenden Themen:

» «Jemand schaut, dass ich Hobbies machen kann (Sport, Malen oder Computerspiele)» (40.9%)

=  «Jemand gibt mir Tipps, wenn etwas schwierig oder unangenehm ist (wenn andere bléde Kom-
mentare machen)» (39.0%)

=  «Jemand spricht mit mir tber meine Geftuhle und Sorgen» (39.0%)

* «Jemand bringt die Person zum Arzt, zur Arztin oder an andere Orte (mit dem Auto)», im Folgen-
den als «Begleitung und Fahrdienst» bezeichnet (38.6%)
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Gemass des Anteils an mindestens «eher wichtig»-Einstufungen folgen nach den Notfallkategorien:

= «Jemand zeigt mir, wie ich der Person (besser) helfen kann», im Folgenden als Informatio-
nen/Tipps zu Unterstiitzung bezeichnet (71.1%)

= «Jemand schaut, dass ich Hobbies machen kann (Sport, Malen oder Computerspiele)» (70.3%)

= «Jemand fragt mich nach meiner Meinung (was ich denke)» (65.6%)

Abb. 44: Bedirfnisse betreuender Angehdriger nach Unterstiitzung

schnelle Hilfe im Notfall | 535%
Informationen & Tipps fur Notfélle | 4?1.5%
Hobbies erméglichen | 40i9%
Hilfe in personlich/sozial schwierigen Situationen | 39.0%
Gesprache und Unterstiitzung fir mich selbst | 39.0%
Begleitung und Fahrdienst fir unterst. Person | 38.§%
nach meiner Meinung fragen | 35.1:%:
Informationen & Tipps zur Unterstitzung | 34.2‘:/0
Infos zur Krankheit/Behinderung der unterst. Person | 29.2%
Ausfiihrliche fachliche Beratung | 27.8%
Hilfe bei schulischen Aufgaben | 27.8%
Sonstige Informationen & Tipps | 27.5%
Koordinieren & Planen 25.9%

Ferien von Unterstlitzung ermdglichen : 24.7%
medizinische Hilfe 22.2%
Alltag & Haushalt 21.9%
Gesprach mit Fachpersonen fiir Gesundheit 21.9%
Hilfsmittel/Technik zur Unterstiitzung 21.1%
Aufpassen 21.0%
Gespréch zu Aufgabenteilung innerhalb Familie 20.6%
sprachliche Ubersetzung | 18.4%
Absprache mit Schule (z.B. wenn keine Zeit) | 15.7%
Betreuen & Pflegen | 13.8%
Reden m. Personen in &hnl. Situation 13.6%

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

sehrwichtig ~ meherwichtig  meher nicht und gar nicht wichtig ™ keine Angabe

N=387 oder 388 (da pro Kategorie bei 1 bis 2 keine Angabe). Mehrfachnennungen méglich
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Uber das gesamte Spektrum der erhobenen Kategorien wurde in einem relevanten Mass deren Wich-
tigkeit gedussert — von praktischer Gber informationsbezogene bis hin zu emotionaler und einschatzungs-
bezogener Unterstiitzung. Der geringste gemessene Anteil an mindestens «eher wichtig»-Einstufungen
betragt 28.1%. Dies betrifft den Bereich «Jemand hilft der Person beim Aufstehen, auf dem WC, beim
Essen oder beim Gehen» (abgekirzt «Betreuen & Pflegen»). Keine der 24 erhobenen Kategorien ist somit
als unwichtig zu erachten. Fur die meisten betreuenden Kinder und Jugendlichen (87.4%) gibt es neben
diesen Kategorien keinen weiteren Unterstiitzungsbedarf (Frage 15).

Top 5 der Unterstiitzungsbedirfnisse: Bei grosserer Betreuungsintensitat ist die Unterstitzung umso
wichtiger: «Eher wichtig»- und «sehr wichtig»-Einstufungen sind bei «hoher» und «sehr hoher» Betreu-
ungsintensitat haufiger als bei «geringer» und «moderater» Betreuungsintensitat. In Tab. 31 sind die wich-
tigsten funf Unterstitzungsbereiche nach Starke der Betreuungsintensitat aufgelistet. Es zeigt sich, dass
zusatzlich zu den oben diskutierten wichtigsten Unterstitzungsarten Begleitung/Fahrdienst spezifisch bei
sehr hoher Betreuungsintensitat in die Top 5 gelangt.
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Tab. 31: Top 5 der als sehr/eher wichtig eingestuften Kategorien der Hilfe fiir die Unterstiitzung
— nach Betreuungsintensitat

Betreuungsin-
tensitat (Bl)
1.
Gering §
(N=111) n
5.
1.
Moderat g
(N=140) 4
5.
1.
Hoch g
(N=63) 4
5.
1.
Sehr hoch g
(N=66) n
5

Mehrfachnennungen mégli

Art der Hilfe/Unterstiitzung

Hobbies erméglichen

Schnelle Hilfe im Notfall

Informationen und Tipps zur Unterstiitzung

Nach meiner Meinung fragen

Hilfe in personlich/sozial schwierigen Situationen
Informationen und Tipps fiir Notfalle

Schnelle Hilfe im Notfall

Hobbies ermdglichen

Informationen und Tipps zur Unterstiitzung

Nach meiner Meinung fragen

Schnelle Hilfe im Notfall

Informationen und Tipps fiir Notfalle

Hilfe in personlich/sozial schwierigen Situationen
Hobbies ermdglichen

Informationen und Tipps zur Unterstiitzung
Informationen und Tipps zur Unterstiitzung
Informationen und Tipps fiir Notfalle

Schnelle Hilfe im Notfall

Begleitung/Fahrdienst fiir unterstiitzte Person
Sonstige Infos und Tipps

ch

N (%)

81 (72.7%)
79 (71.2%)
78 (70.1%)
72 (64.7%)
70 (63.2%)
104 (74.6%)
103 (73.5%)
(66.2%)
(66.0%)
(62.7%)
(83.5%)
1(81.2%)
(73.6%)
(73.3%)
(70.2%)
(85.6%)
(84.2%)
(83.8%)
(79.8%)
52 (78.9%)
Careum Forschung | gfs.bern

93
92
88
53
5

46
46
4
56
56
55
53

Einflussfaktor Verstandnis in der Familie und im Umfeld: Knapp drei Viertel der Kinder und Jugendli-

chen winschen sich mehr Versténdnis fir ihre Situation in mindestens einem Bereich ihres Umfelds
(73.2%, Frage 16). Mehr als die Halfte mochte von ihrer Familie besser verstanden werden (55.3%), und
mehr als ein Drittel méchte mehr Verstéandnis im Freundeskreis haben (38.7%). Uber ein Viertel der Kinder
und Jugendlichen héatten gerne mehr Verstandnis fur ihre Situation von der betreuten Person selbst
(25.2%). Im schulischen Rahmen ist evident, dass fast ein Viertel der betreuenden Kinder und Jugendlichen
sich mehr Verstandnis seitens der Schule wiinschen (23.3%).
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5 Diskussion und Schlussfolgerungen
— aus fachlicher Sicht Careum Forschungs

Die vorliegenden Ergebnisse zu den Merkmalen von betreuenden Angehdrigen, ihren Bedirfnissen und
den Bedarfen nach Unterstiitzung und Entlastung stellen wissenschaftliche Informationen zu verschiede-
nen Fragestellungen des Forderprogramms Entlastungsangebote fir betreuende Angehérige 2017-2020
bereit.

Bei den Ergebnissen sind drei Aspekte wesentlich: (1) Sie basieren auf den eigenen Antworten der Be-
troffenen im Rahmen einer repréasentativen Stichprobe aus der Gesamtbevélkerung. Der Befragung wurde
(2) ein Verstandnis von Angehdrigen und den Formen des Zusammenlebens mit inren Nachsten zugrunde
gelegt, das nicht auf verwandtschaftliche Beziehungen begrenzt ist (BAG, 2017). Die betreuenden Ange-
horigen wurden (3) zu einem detaillierten, alltagsnahen Tatigkeitsspektrum befragt, das sie fiir inre N&chs-
ten leisten, wenn diese die Aufgaben wegen Funktionseinschrankungen nicht (mehr) selber Gibernehmen
kénnen.

Die vorliegende Studie zeigt, wie hoch der Bevolkerungsanteil aus allen Altersgruppen der betreuenden

Angehdrigen mit geschétzten rund 600000 Personen in der Schweiz ist.>” Sie zeigt zudem teilweise um-

fangreiche und dringliche Bediirfnisse nach Entlastung und Unterstitzung, die sehr unterschiedlich ausfal-

len und differenzierte Antworten erfordern. Die Befragungsergebnisse legen Schlussfolgerungen und Emp-

fehlungen zu folgenden Themenbiindeln nahe:

= Schatzung der Haufigkeit betreuender Angehoriger in der Schweiz,

= Merkmale der betreuenden Angehdrigen zwischen 9-96 Jahren,

= Art und Umfang der erbrachten Unterstiitzung fiir ihre Nachsten,

= das Verhaltnis zwischen belastenden und positiven Aspekten der Betreuungstatigkeit,

= jhre Bedirfnisse nach Unterstiitzung und ihre Meinung zu bestehenden oder erwiinschten Angeboten
sowie

= die (Nicht)iInanspruchnahme bestehender Angebote.

Diese Themenbiindel sind v.a. auch in Verbindung mit der Betreuungsintensitat zu lesen, die fir dieses
Projekt erstmalig konzipiert wurde. Das Konzept der Betreuungsintensitat erlaubt es, die teils schwierige
Lebens-, Erwerbs- und Betreuungssituation von Teilgruppen der betreuenden Angehérigen besser zu ver-
stehen und Empfehlungen fir sie zu formulieren.

Im Folgenden diskutieren wir spezifisch ausgewéahlte Themen, die insbesondere fir die nachfolgenden
Losungsansétze und Empfehlungen wichtig sind. In der Diskussion werden zudem Bezlige zur nationalen
und internationalen Forschungsliteratur hergestellt.>® Die Ausfiihrungen beziehen sich in Abschnitt 5.1 zu-
nachst auf betreuende Angehérige ab 16 Jahren, in 5.2 auf Betroffene unter 16 Jahren. Kap. 6 listet auf
dieser Basis den Handlungsbedarf auf sowie Empfehlungen fir Massnahmen und Lésungsansatze.

5.1 Diskussion und Schlussfolgerungen (betreuende Angehorige ab 16 Jahren)

5.1.1 Geschatzte Anzahl betreuender Angehoriger (ab 16 Jahren) in der Schweiz

In der Schweiz betragt die geschétzte Anzahl betreuender Angehériger ab 16 Jahren 543000 Perso-
nen bzw. 7.6% der Schweizer Bevolkerung diesen Alters. Diese Anzahl muss aufgrund der detaillierten
Befragung noch héher geschétzt werden, denn fast zwei Drittel der betreuenden erwachsenen Angehori-
gen geben an, dass mindestens eine weitere Person aus dem Familien- oder Freundeskreis in der

% Fir Aussagen, Interpretationen, Bewertungen und Schlussfolgerungen in Kap. 5 zeichnet ausschliesslich Careum Forschung
verantwortlich. Vorgaben der Auftraggeberin waren zu beriicksichtigen.

57 Mit den Ergebnissen lassen sich vorliegende Datenbesténde (z.B. aus der Schweizerischen Gesundheitsbefragung SGB bzw.
dem Modul unbezahlte Arbeit der SAKE) nun mit deutlicher Tiefenscharfe erganzen.

% Vergleichend werden in diesem Kap. vorrangig Schweizer Ergebnisse referenziert. Bei internationalen Vergleichen beschrén-
ken wir uns im Teil zu den Personen 16+ vorrangig auf ausgewahlte deutsche Studien.
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Betreuung und Pflege mithilft. Mit diesem Geflige der privaten Hilfesysteme ist mit rund einer Million
betreuender Angehdriger in der Schweiz zu rechnen. Betreuungsaufgaben werden umfangreich und
offenbar mit grosser Selbstverstandlichkeit quer durch alle Schichten, Milieus, Altersgruppen, Re-
gionen und Nationalitdten dbernommen. Zwar gibt die Studie nur eine Momentaufnahme wieder und
keinen zeitlichen Verlauf. Aber die Zahlen machen deutlich, dass in der Schweiz eine hohe vor allem fami-
liale Solidaritat in der Sorgearbeit gelebt wird.

Zum Vergleich: Schatzungen des Bundesamtes fir Statistik (BFS) fur das Jahr 2016 auf Basis der Schwei-
zerischen Arbeitskrafteerhebung (SAKE), d.h. von Personen im Erwerbsalter (15-jahrig bis zum Renten-
eintritt), weisen rund 300'000 pflegende und betreuende Angehdrige aus (vgl. u.a. Bannwart & Dubach,
2016). Die Schatzungen liegen tiefer als in der vorliegenden Erhebung, da die Definition der betreuenden
Angehdrigen fur die Schatzung des BFS enger gefasst wurde.s®

Trotz unterschiedlicher Zahlen zeigen beide Studien, dass wir es in der Schweiz derzeit keineswegs mit
einer stark geschrumpften Ressource zu tun haben, wie es in den «solidarity-lost»-Debatten seit vielen
Jahren kontrovers diskutiert wird (vgl. Daatland & Herlofson 2003).6°

Im Vergleich zu der vorliegenden Studie mit der geschatzten Haufigkeit von 7.6% betreuender Angehdriger
geht fur Deutschland die Gesundheitsberichterstattung des Bundes in der GEDA-Studie von 6.9% der Er-
wachsenen aus, die regelmassig eine pflegebedirftige Person unterstitzen (Wetzstein et al. 2015, S.
1ff.).5* Auf Basis von SOEP-Daten rechneten Geyer & Schulz (2014, S. 296) mit rund 4% der Manner und
7% der Frauen zwischen 16 und 64 Jahren, die sich 2012 mindestens eine Stunde taglich als betreuende
Angehdrige engagieren. Die Querschnittsbefunde sind allerdings im Kontext der kiinftigen Entwicklung zu
sehen: Die Forschungsliteratur deutet darauf hin, dass insbesondere aufgrund von Demografie, Familien-
strukturen, Wohnentfernungen (zu Distance Caregiving vgl. Bischofberger et al. 2017a; 2017b; Franke et
al. 2019) und Erwerbsverhalten das informelle Betreuungspotenzial (vgl. Hajek et al. 2018) abnehmen wird,
wahrend der Betreuungsbedarf stark steigen wird (vgl. bspw. Nowossadeck et al. 2016).

5.1.2 Merkmale der betreuenden Angehorigen ab 16 Jahren

Soziodemografische und Lebenslagen-Merkmale (Geschlechter- Alters-, Gesundheits-, Herkunfts-,
Haushalts- und Erwerbsaspekte): Weibliche Angehérige betreuen leicht haufiger ihre Nachsten als Méan-
ner, aber ebenso lasst sich sagen: Manner sind dennoch stark vertreten, allerdings haufiger in geringerer
Intensitat. Frauen sind leicht haufiger und signifikant starker eingebunden in die Betreuung ihrer Nachs-
ten.®? Die einzelnen Ubernommenen Aufgaben unterscheiden sich dagegen kaum zwischen den Ge-
schlechtern. Die SAKE-Studie von 2016 (BFS 2018h) findet einen deutlicheren Unterschied zwischen den
Geschlechtern — wobei SAKE nur die Pflege von hilfsbedirftigen Erwachsenen bertcksichtigt: 5% der er-
wachsenen Frauen sind in die Pflege von Erwachsenen involviert und 3.4% der erwachsenen Manner. Die
0.9g. GEDA-Studie zeigt demgegeniber fir Deutschland einen starken Unterschied zwischen Frauen

% Es wurde konkret nach der «Pflege von Erwachsenen» gefragt (vgl. SAKE 2016).

60 Beim internationalen Vergleich sind dabei die je unterschiedlichen Wohlfahrts- und Pflegeregime zu berticksichtigen. Bei der
Schweiz kommt geméss Maier (2014, S. 140) (ahnlich wie in Dédnemark und Schweden) ein hohes Niveau professioneller
ambulanter Pflegeleistungen mit keinen oder nur geringfiigigen gesetzlichen Vorgaben zur gegenseitigen Unterstlitzung zu-
sammen. Vgl. auf Basis von SHARE-Daten Haberkern & Szydlik (2008).

& Die Daten beruhen auf der Studie «Gesundheit in Deutschland aktuell (GEDA) 2012» (vgl. SaB et al. 2017). Sie beziehen sich
auf iber 18-jahrige Frauen und Manner und umfassen ebenfalls nicht-familiale betreuende Personen auf Basis Selbstauskuntt.
Wetzstein et al. (2015) fassen die wichtigsten GEDA-Daten zu pflegenden Angehdrigen zusammen.

62 Eine mdgliche Vermutung zum vergleichsweise hohen Ménneranteil in der Studie mit ihrer weiten Definition «betreuender
Angehdriger» trifft nicht zu: Angehérige, welche ausschliesslich in den Bereichen «Koordinieren und Planen» oder «Finanzen
und Administration» helfen und ansonsten keine der anderen Aufgaben ibernehmen, sind sehr selten (0.2%).
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(64,9% der betreuenden Angehérigen) und Mannern (35.1%) — nochmal starker in der Gruppe der 55—-69-
Jahrigen, gleichverteilt dagegen nur bei den 18-24-Jahrigen (Wetzstein et al. 2015, S. 3).

Die Ubernahme von Betreuungsaufgaben lasst sich durch alle Lebensphasen und Generationenver-
héltnisse hindurch in relevanter Zahl finden, stark geh&uft jedoch bei den Personen im spéateren Erwerbs-
alter (50-64-jahrig). Im Alter von 59 Jahren ist die Wahrscheinlichkeit fir Betreuungsiibernahme am hochs-
ten, sie steigt bereits ab 50 Jahren deutlich an. Hinzu kommt, dass sich — noch stéarker — die betreuten
Personen unter den Alteren und Hochaltrigen haufen. Die Daten der vorliegenden Studie zeigen, dass tiber
die Halfte der 50-64-jahrigen Angehdrigen hochaltrige Personen betreut. Auch im Nacherwerbsalter sind
betreuende Angehdrige in die Betreuung ihrer hochaltrigen Néchsten stark eingebunden. Es ist davon aus-
zugehen, dass somit der Rentenbeginn fir diese Angehdrigen kaum als Unterschied zum zeitlich stark
geregelten Berufsalltag wahrgenommen wird und somit kaum Erholung ermdglicht. Vorliegende schweize-
rische Statistikdaten bestatigen die Altersstruktur der betreuenden Angehérigen im Grundmuster (Schwei-
zerische Gesundheitsbefragung, SGB 2017) sowie die Analysen zu Care-Arbeit auf Basis der Erhebung
zu Familien und Generationen (EFG) 2013 (BFS 2017b).%3
= Auch internationale Studienergebnisse zeigen, dass Personen in den letzten eineinhalb Erwerbsjahr-
zehnten bei den betreuenden Angehérigen besonders stark vertreten sind (Wetzstein et al. 2015, S. 3;
Nowossadeck 2018).%4 Sie bleiben auch im steigenden Alter gemessen an der Wohnbevélkerung tber-
reprasentiert. Da sich die Zahl der Hochaltrigen in den nachsten Jahren sehr stark erhthen wird, ist
dieser Konstellation besondere Aufmerksamkeit zu widmen — auch hinsichtlich praktischer Massnah-
men.
= Dies ist umso wichtiger, weil die Ubernahme von Betreuungsaufgaben oft ein schleichender Prozess
ist: Zwei Drittel der Befragten in dieser Studie sagen, der Beginn erfolgte «eher langsam». Entsprechend
haufig fehlt bei dieser Personengruppe eine klare Aussage zu ihrem Anfangsalter (rund 15%) und somit
zu einer benennbaren Zeitdauer. Dies wiederum kdnnte eine langere Zeitdauer bedeuten, was wiede-
rum mit erodierenden Gesundheitsressourcen einhergehen kann.

Der Vergleich mit der Schweizerischen Gesundheitsbefragung zeigt denn auch, dass die betreuenden An-
gehorigen ihren Gesundheitszustand tendenziell als schlechter einschétzen, als dies in der Gesamt-
bevolkerung der Fall ist (vgl. Abb. 49 in Anhang 8.8.1). Dies gilt fiir jede untersuchte Altersgruppe sowohl
bei Frauen als auch bei Mannern. So schatzt beispielsweise die hochaltrige Gruppe der betreuenden
Angehdrigen ab 80 Jahren ihre Gesundheit in Uber 50% der Nennungen als mittelméssig, schlecht
oder sehr schlecht ein. Im Rahmen der SGB schatzten nur 36.6% der ab 80-Jéhrigen ihre Gesundheit
als mittelmassig bis sehr schlecht ein (SGB 2017). Die schlechtere Gesundheitseinschatzung betreuender
Angehoriger passt beispielsweise zu den deutschen Befunden der TK Pflegestudie (Techniker Kranken-
kasse 2014) und der GEDA-Daten, die vor allem fir pflegende Angehdrige mit hohem zeitlichen Pflegeen-
gagement deutlich schlechtere Gesundheitseinschatzungen sowohl bei Mannern wie bei Frauen zeigen
(Wetzstein et al. 2015, S. 6).

Vor diesem Hintergrund ist die Sorge um die Gesundheit der betreuenden Angehdrigen zentral. Einerseits
ist hier seitens der Leistungserbringer aber auch des weiteren Familien- und Freundeskreises ein beson-
deres Augenmerk auf die Pravention und Gesundheitsférderung nicht zuletzt der hochaltrigen betreuenden
Angehdrigen geboten (vgl. Kessler et al. 2019). Andererseits kommt dem Bedarf an betreuungstauglichen
Wohnverhaltnissen grosse Bedeutung zu (Barrierefreiheit, Serviceleistungen etc.), damit die verbleibenden
Krafte fur den Alltag genutzt werden kdnnen und weniger fur umstandliche Lebensfuhrung mit Treppen,
Waschkichen im Keller usw.

8 Direkte Vergleiche der einzelnen Resultate sind auf Grund unterschiedlicher Methoden, Grundgesamtheiten und Definition der
«betreuenden Angehdrigen» nicht mdglich. Das gilt sowohl fiir Vergleiche zwischen der hier vorliegenden Studie und den
beiden genannten Erhebungen des BFS als auch zwischen der SGB und EFG.

6 Hier kdnnen derzeit noch keine aktuelleren Schweizer Daten referenziert werden: Insbesondere die neuen SAKE-Daten 2018
liegen zum Redaktionsschluss noch nicht vor.
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Die Tatsache, dass unter den betreuenden Angehdrigen, die nicht in der Schweiz geboren sind, ho-
here Anteile mit hoher Betreuungsaktivitat involviert sind und dass dies nochmals starker in dieser
Gruppe fur die Frauen gilt, ist fur eine entsprechende Angebotsgestaltung ebenso sorgféltig zu beriicksich-
tigen. Weil diese Gruppe aber extrem heterogen ist — beispielsweise mit Blick auf Bildung — bedeutet dies
auch, sorgfaltig zu differenzieren.®> Ebenso sind die haufig grossen zeitlichen Hilfeumfénge gerade bei
tieferem soziobkonomischem Status zu beachten — mit der Frage nach mdglicherweise vulnerablen Teil-

gruppen.

Wie bereits oben angemerkt, leisten Angehdrige im Erwerbsalter besonders haufig informelle Betreu-

ung und Pflege: Knapp zwei Drittel aller Befragten sind erwerbstatig. Unter den 16- bis 64-Jahrigen un-

terscheidet sich trotz Betreuungstatigkeit sich die Erwerbsquote der betreuenden Angehérigen in der Stu-

die nur unwesentlich von der Wohnbevdélkerung:

= Beiden 50- bis 64-Jahrigen sind es 79.0% (im Vergleich zu 81.0%), bei den 26- bis 49-Jahrigen 86.8%
(im Vergleich zu 91.2%; BFS 2018h, aus SAKE, fiir Personen ab 15 Jahren). Die Daten aus dem Modul
«Vereinbarkeit von Beruf und Familie» der SAKE 2012 bestétigen diese Resultate fir die 15- bis 64-
jahrigen Angehorigen sowohl bezlglich der Erwerbssituation als auch des Beschéftigungsgrades (BFS
2014).56

= In der vorliegenden Studie arbeiten die erwerbstatigen Angehérigen zu zwei Dritteln mit Anstellungs-
graden von mindestens 70%. Gleichzeitig liegen innerhalb dieser Gruppe hdhere Betreuungsintensita-
ten keineswegs vorrangig bei den kleineren Teilzeitpensen vor. Ahnlich sieht es in Deutschland aus:
Die Daten des deutschen Alterssurveys zeigen einen Zweidrittelanteil Erwerbstatiger an den pflegenden
Angehdrigen (Nowossadeck, Engstler & Klaus 2016, S. 3; Nowossadeck 2018). Die deutschen Langs-
schnittdaten des SOEP (Geyer & Schulz 2014, S. 296) sowie des Alterssurveys (Au & Hagen 2018, S.
21ff.) zeigen, dass der Anteil der erwerbstétigen betreuenden Angehdrigen Uber die Jahre in Deutsch-
land steigt. Dies gilt ebenso fiir deren Erwerbsumfang.

= F0r die Schweizer Situation gilt, was Geyer & Schulz (2014, S. 296) auf der Grundlage von SOEP-Daten
auch fur Deutschland resimieren: «Der Anteil der informell Pflegenden unter den Personen im er-
werbsfahigen Alter steigt mit dem Alter und ist in den alteren Erwerbsjahren besonders hoch» (vgl.
auch Nowossadeck 2018; DGB 2018).

= Selbstin der vorliegenden Querschnittstudie dauert die Betreuungstatigkeit durchschnittlich bereits
6.7 Jahre an (fur entsprechende deutsche Daten vgl. Engstler 2018).

= Erganzend lasst sich freilich zeigen, dass nicht erwerbstatige Angehdrige, die sich um Haushalt und
Kinder kimmern («Hausfrauen und -mé&nner»), vor allem bei den sehr hohen Betreuungsintensi-
taten hervorstechen — sei es, dass sie solche Aufgaben bevorzugt ibernehmen, sei es, dass sie fir die
Betreuungsaufgaben die Erwerbsarbeit beendet haben. Fiur den letztgenannten Grund spricht das Er-
gebnis, dass ca. 20% dieser Angehorigen®” ihre Erwerbsarbeit im Kontext der Betreuungsaufgabe ver-
andert haben.

Aufgrund des hohen Stellenwerts dieses Themas flir das Mandat lasst sich resiimieren: Die differenzierten
Ergebnisse zu erwerbstéatigen Angehdrigen — Geschlechts-, Alters- und Pensenaspekte zusammengenom-
men — zeigen erneut die Relevanz, die bereits der Bundesrat und das Parlament der Vereinbarkeit von
Erwerbstatigkeit und Angehdrigenbetreuung beigemessen haben, bzw. dem Férderprogramm «Betreu-
ende Angehdrige» und der Fachkréfteinitiative Plus.

Den Erwerbskontext von betreuenden Angehdrigen erganzt eine wichtige Aussage aus der internationalen
Diskussion, zu der unsere Studie keine eigenen Befunde direkt liefert: Erwerbstétigkeit sei keineswegs nur
als Belastungsfaktor zu sehen, sondern auch als Ressource. Sie «ermdglicht es, mit den aus der Pflege
resultierenden Belastungen besser umzugehen, da wichtige soziale Kontakte aufrechterhalten und ein

8 Ein bedeutender Anteil Zugewanderter in der CH kommt seit 2000 aus Deutschland und Frankreich, seit der Finanzkrise 2008
vermehrt aus Portugal (BFS 2017). Im Jahr 2015 wanderten aus der EU und den Landern der EFTA 110°200 Personen in die
Schweiz ein. Allein auf Personen aus Deutschland, Frankreich, Italien und Portugal entfallen zwei Drittel dieser Zugewanderten
(S. 8).

8 Auch hier sind direkte Vergleiche der einzelnen Resultate auf Grund unterschiedlicher Methoden, Grundgesamtheiten und
Definition der «betreuenden Angehérigen» nicht méglich.

67 30 «<Hausméanner» sind im Sample vertreten, 7 von ihnen haben ihre Erwerbstétigkeit verandert.
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Stlck Zeitautonomie in der eigenen Lebensgestaltung beibehalten werden kann» (Wetzstein et al. 2015,
S. 3).

So wie die Erwerbsmuster sind auch die Beziehungskonstellationen zwischen betreuenden Angehdrigen
und ihren Néchsten sowie die Lebensformen der betreuten Personen sehr vielféltig. Es finden sich alle
Formen der Kombination von Ressourcen und Belastungen. Teils sind sie ressourcenreich, zu einem be-
trachtlichen Teil aber schon aktuell oder potenziell herausfordernd bzw. vulnerabel. Dies ist umso mehr zu
beachten, als letzterer Teil im Kontext des demografischen und sozialen Wandels wachsen wird.

Wohn- und Haushaltskonstellationen bestimmen in der Regel strukturell iber Ressourcen und Grenzen
des Betreuungssettings mit. Besonders wichtig ist die Frage nach der Personenzahl im Haushalt — auf
beiden Seiten — einerseits, die Wohnentfernung der betreuenden Angehdérigen zu ihren Nachsten an-
dererseits. Schauen wir hier auf die betreuten Personen: Potenziell ressourcenarm bzw. verletzlich
sind die rund 40% unter ihnen, die alleine leben. Noch starker gilt dies bei den vielen Betroffenen, die
hochaltrig sind: Von den betreuten Nachsten 80+ leben Uber die Halfte alleine. Das alles kann unmittel-
bare Auswirkungen auf die Lebenssituation und Bedirfnisse der sie betreuenden Angehdrigen haben.
Letztere sind besonders haufig im Erwerbsalter — vor allem ab 50-Jéhrige betreuen die Alleinlebenden.
Wahrend das Alleinleben einerseits ein Vulnerabilitéatsfaktor sein kann, macht die Forschung auch am-
bivalente Befunde deutlich: so kann das Zusammenleben mit betreuenden Angehdrigen auch ein Be-
lastungsfaktor sein, z.B. aufgrund fehlender Abgrenzung, Erholung oder Privatsphare (vgl. Kessler &
Boss 2019).

Hohere Betreuungsintensitat findet sich meist bei niedrigerer Wohnentfernung. Leben die betreuen-
den Angehorigen und die zu betreuende Person im gleichen Haushalt, ist die Betreuungsintensitét
signifikant hoch. Dieses Muster zeigen auch die Schweizer SAKE-Daten von 2016: Von den in ihr aus-
gewiesenen betreuenden Angehorigen leben 122°000 mit der betreuten Person zusammen und 182'000
leisteten unbezahlte Arbeit fur pflegebedirftige Personen in anderen Haushalten. Von den 183’000 Er-
werbstatigen (15-64-Jahrige) darunter leben 56’000 mit der betreuten Person zusammen und 127'000
leisten unbezahlte Arbeit fir pflegebedirftige Personen in anderen Haushalten: Und die 38.1% der pfle-
genden Angehdrigen, die andere Erwachsene im selben Haushalt pflegen, sind zeitlich auch wesentlich
starker involviert.

Die deutsche GEDA-Studie berichtet ein ahnliches Ergebnis fur die dort rund 45% im selben Haushalt
Lebenden (Wetzstein et al. 2015, S. 4). Die deutsche SOEP-Studie unterstreicht dies ebenfalls (Geyer
& Schulz 2014, S. 299). |hre Daten legen zudem nahe, dass es sich dabei mehrheitlich um Partner-
haushalte handelt, kdnnen dies aber, anders als die vorliegende Studie, nicht wirklich zeigen. Daneben
leben rund 40% der Angehorigen der vorliegenden Studie in der Néhe (aber nicht in der Nachbarschaft)
oder weiter weg, und die Betreuungsintensitat dieser Distance Caregiver (vgl. Franke et al. 2019) ist
hier haufig moderat.

Bedeutsam ist auch, dass die Giber 80-jahrigen Angehdrigen zu Uber 75% ihre (Ehe-)Partnerin oder
Partner betreuen. Die Betreuung von Partnerinnen und Partnern konzentriert sich im hohen und héchs-
ten Alter, was zugleich heisst: hochaltrige Angehdrige betreuen besonders héufig hochaltrige Nachste
— und damit haufig Menschen mit kognitiven Problemen, teilweise auch in Kombination mit anderen
Erkrankungen (Multimorbiditat). Das spiegelt sich auch darin, dass diese Altersgruppe in rund 47% der
Falle Nachste mit «ziemlich viel» oder «sehr viel» Hilfebedarf betreut. Fir Deutschland unterfuttert der
Alterssurvey dies téatigkeitsbezogen: Er zeigt, dass «im hohen Alter (ab dem 80. Lebensjahr) der Anteil
der Pflegeaufgaben an der geleisteten Unterstiitzung sprunghaft an(steigt)» (Nowossadeck 2018, S.
19). Pravalenzdaten und einschlagige Forschung legt nahe, dass sich hinter diesen Befunden sehr h&u-
fig auch Demenz- und End-of-Life-Lebenslagen verbergen — mit ganz spezifischen Herausforderungen
in Sachen Unterstiitzung, Kompetenz und Koordination.

Die Pflege von (Schwieger-)Eltern hat erhebliches Gewicht: Aus Sicht der betreuenden Angehérigen
ragt ein Datum heraus: Die Betreuung der eigenen Eltern macht mit 50% die grésste Gruppe aus.
65- bis 79-Jahrige betreuen zwar zu einem Drittel die Ehepartnerin oder den Ehepartner, zu einem
Finftel aber ebenfalls noch einen Elternteil. Bei den 50- bis 64-Jahrigen steigt die Betreuung eines
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Elternteils auf drei Finftel, bei den 26- bis 49-Jahrigen ist es noch knapp die Halfte. Dies steht in Kon-
trast zu internationalen Vergleichsdaten, in denen in der Schweiz gerade die Betreuung durch erwach-
sene Kinder besonders schwach ausgepragt sei.s®

Auch die betreuenden Angehdrigen im mittleren Erwerbsalter verdienen ein besonderes Augenmerk:
Unter ihnen (26—49 Jahre) leben iber 50% in einer «Sandwich»-Konstellation (Oulevey Bachmann
et al. 2013): Sie haben also gleichzeitig Sorgearbeit sowohl fiir betreuungsbediirftige Nachste wie fir
eigene Kinder, und dies haufig mit Erwerbsarbeit zu vereinbaren. In vielen Féallen hangen hier die (6f-
fentliche) Unterstiitzung und Entlastung bei der Betreuung eigener Kinder und die eigenen Sorgemog-
lichkeiten und -bereitschaften fir betreuungsbediirftige Nachste eng miteinander zusammen.
Nicht-Verwandte sind eine kleine, aber relevante Minderheit — schliesslich sind rund 10% der be-
treuten Personen ausserhalb der klassischen Angehérigenbeziehungen (z.B. Freundin oder Freund,
Nachbarin oder Nachbar, andere; vgl. Tab. 11). Die deutsche GEDA-Studie (Wetzstein et al. 2015, S. 4)
berichtet hier ebenfalls ca. 10%. Wéahrend sich dort die Geschlechter kaum unterscheiden, sind in der
Schweizer Studie die Frauen deutlich haufiger. Zwar ist diese Gruppe relativ klein, zeigt aber doch eine
durchaus relevante Minderheit heterogener nicht-verwandtschaftlicher Beziehungskonstellationen. An-
gesichts der familien-demografischen Wandlungsprozesse richtet sich auf diese in der Fachdiskussion
eine hohe Aufmerksamkeit (vgl. z.B. Hopflinger 2012, S. 71ff.). Sie wird teilweise unter dem Stichwort
«Wahlverwandtschaften» diskutiert, sowohl mit Blick auf ihre empirische Beteiligung wie auf die Frage,
wie sie explizit starker involviert werden kénnten. Langsschnittbefunde wéaren wiinschenswert, um die
Entwicklungsdynamik abschatzen zu kénnen.

5.1.3 Erbrachte Hilfen und das Verhaltnis von positiven und belastenden Auswirkungen

Hinsichtlich des Umfangs und der Inhalte der erbrachten Hilfe lassen sich bei den ab 16-jahrigen be-
treuenden Angehdrigen — trotz grosser Bandbreite — einige Muster erkennen:

Der Umfang basiert wesentlich auf dem Gesundheitszustand der betreuten Personen. Herausfor-
dernd sind dabei veranderliche Hilfebedarfe und die Tatsache, dass hoher Hilfebedarf und Zeitaufwand
sich im Alter und vor allem hohen Alter konzentriert.

Die betreuten Personen bendtigen zu knapp drei Vierteln Hilfe bei kérperlichen Problemen. Der Ge-
sundheitszustand der betreuten Person ist bei 19% stabil. Bei weiteren 49% verandert er sich langsam.
Der Umfang fur die erbrachte Hilfe ist variabel, und kann sich bei schlechten Tagen verdoppeln.

Der Lowenanteil von Uber 60% gibt zwar nur 0-10 Std. pro Woche als Aufwand an. Aber 40% leistet
eben mehr als dieses Pensum.

Rund 7.8% der Angehorigen sind rund um die Uhr mit der Betreuung ihrer Nachsten beschaftigt.
Dieser zeitintensive Aufwand zeigt sich auch bei der Alterskategorie der 80—96-Jéhrigen (betrachtliche
22.7%), d.h. in einem Alter, in dem sowohl haufig die Belastungsfahigkeit deutlicher eingeschrankt ist
als auch die Risiken stark zunehmen, im Kontext von Gebrechlichkeit® ggf. auch sehr plotzlich «als
Hauptunterstutzungsperson auszufallen». Da alle betreffenden Angehdrigen angaben, mit der von
ihnen betreuten Person zusammen zu wohnen, stellt sich die Frage, welche Optionen des Zuhause-
leben-bleibens es fur diejenigen geben kdnnte, die alleine wohnen.

Uber drei Viertel der Angehorigen wenden 0-20 Std. pro Woche Zeit auf und 10% wenden 21-40
Std. pro Woche auf. Auffallend ist beim Zeitumfang die haufige Erwerbstétigkeit. Betrachten wir zum
Beispiel die Erwerbstatigen mit 50-89%-Pensum, so haben Uber ein Funftel von ihnen einen Betreu-
ungsaufwand von 11-20 Wochenstunden.

Es handelt sich im Mittel um lang andauernde Betreuungsverhéltnisse (6.7 Jahre Mittelwert, 5.0
Jahre Median). Dabei ist zu bedenken, dass die in der Studie gezeigten Werte niedriger sind als die
faktische Dauer, die ja erst nach Beendigung festgestellt werden kann.
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Insbesondere auf Grundlage von SHARE-Daten wurde die Schweiz als typisches Land dafiir ausgewiesen, dass erwachsene
Kinder dann weniger in Pflege und Betreuung involviert seien, wenn ambulante Pflegedienstleistungen leicht zugénglich sind
und ihre Inanspruchnahme insgesamt hoch ist (vgl. Haberkern & Szydlik 2008).

Zum Zusammenhang von Frailty (Gebrechlichkeit) ausserhalb von Demenz und Caregiver Burden (Belastung) vgl. den Review
von Ringer et al. 2017.
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= Die zeitlichen Umfange sind vergleichbar mit anderen Studien, wie beispielsweise den deutschen
GEDA-Zahlen von 2012. Allerdings berichten diese ein viel ausgepragteres Geschlechtermuster: je ho-
her der zeitliche Pflegeumfang, desto héher dort der Frauenanteil (Wetzstein et al. 2015, S. 4, 8).

Aufgabenbezogen ist Betreuung ein komplexes und vielgestaltiges Feld. Vorn liegen finanzielle und

administrative Aufgaben, gefolgt von Koordination und Planung, Hilfe im Alltag und Haushalt sowie bei

emotionalen und sozialen Aufgaben.

= Uber die Hélfte der Angehdrigen libernehmen zwischen «selten» und «fast immer» einen doch be-
trachtlichen Anteil an medizinischer Hilfe, hinter der sich diagnostische oder therapeutische Aufga-
ben verbergen.

= International wird dazu auch die Beteiligung von Angehdrigen bei komplexen Aufgaben in der Gesund-
heitsversorgung thematisiert (Reinhard & Levine 2016). Insgesamt Ubernehmen betreuende Angeho-
rige inhaltlich und im Umfang ein betrachtliches Aufgabenspektrum, das sie auch zu Koproduzentin-
nen und Koproduzenten in der Gesundheitsversorgung macht (Batalden et al. 2016; Fringer & Otto
2014).

Neben Belastungen berichten grdssere Teilgruppen auch von Betreuungseffekten, die sie in ihrer Per-

sonlichkeit weiter gebracht haben, und die damit das einseitige Bild der belasteten Angehdérigen aufwei-

chen. Um einen Rundumblick auf die Situation der betreuenden Angerhérigen zu erhalten, wurden in der

Studie sowohl problematische wie auch positive Aspekte beriicksichtigt (vgl. ebenso z.B. aufgrund interna-

tional vergleichender Empirie Balduccini et al. 2008; EUROFAMCARE-Studie). Diese breite Perspektive ist

vor dem Hintergrund des langjahrig vorherrschenden Diskurses Uber Caregiver Burden (vgl. Carretero et

al. 2009; Perrig-Chiello 2012, S. 160ff.) besonders wichtig. Ausserdem kénnen so bestimmte Interventionen

explizit auf diesen positiven bestérkenden Aspekt ausgerichtet werden. Insbesondere Erfahrungs- und Ent-

wicklungsmaoglichkeiten als positive Betreuungseffekte.

= So stimmen die befragten Personen zu grésseren Anteilen zu, Hilfreiches gelernt zu haben (40%)
oder stolz auf sich selber zu sein (26%). Unsere Studie zeigt zwar: Je hoher die Betreuungsintensitét,
desto hoher ist die Zustimmung sowohl zu positiven als auch zu negativen Folgen. Fir Empfehlungen,
um die positiven Aspekte zu starken, sollten allerdings weitere vorliegende Forschungen genau beach-
tet werden. Sie zeigen, dass dafur allgemeine hohe Belastungssettings (Caregiver Burden) verringert
werden missen (z.B. Abdollahpour et al. 2018).

= Zuden negativen Auswirkungen zahlt die finanzielle Belastung (15%). Als belastende Folge der Betreu-
ungstatigkeit berichten betreuende Angehoérige zu 18% eigene physische und zu 27% psychische
Gesundheitsprobleme.

= 20% berichten, weniger Zeit fur Familie und Freundschaften zu haben. Diese unterschiedlichen Be-
lastungen treffen die betreuenden Angehdrigen im Erwerbsalter zwischen 26 und 64 Jahren am meis-
ten. Hier liegen diese Werte zwischen ca. 46% und 49%.

5.1.4 Entlastung und Unterstiitzung - Vorhandensein und Bediirfnisse

In der Diskussion spielt die geteilte Verantwortung auf mehreren Schultern eine wichtige Rolle. Die
85.5% bei den betreuenden Angehdrigen ab 16 Jahren, in denen mindestens eine weitere involvierte Hilfs-
person vorhanden ist, klingen hier zunachst positiv. Aber die Tragféhigkeit der Ein- und auch der Mehr-
schulternsettings sollte genauer angeschaut werden. Dies betrifft z.B. die hohen Anteile der informellen
Helfenden. Oder die Frage, ob sich u.a. hinter dem 26.6%-Wert fir die Spitex ggf. auch zu spate oder
problematische Nicht-Inanspruchnahme verbirgt. Insofern die SwissAgeCare Studie diejenigen betreuen-
den Angehdrigen einschloss, die Spitexdienste in Anspruch nehmen, liegt mit der vorliegenden Studie eine
wichtige Ergénzung vor. Damit kann die deutlich grossere Gruppe derjenigen differenziert beleuchtet wer-
den, die ausserhalb von ambulanten Pflegeleistungen rekrutiert wurden.
= Insgesamtist bei den wichtigsten Unterstiitzungsquellen die Familie tGiber alle Altersgruppen hinweg
klar am meisten genannt, gefolgt mit betrachtlichem Abstand von einer Gesundheitsfachperson und
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etwa zu gleichen Teilen aus dem Freundeskreis. Neben den Mehrheiten derer, die sagen, es sei (zu-
mindest manchmal) Unterstiitzung vorhanden, sind hier die relevanten Minderheiten wichtig: So gilt dies
eben beispielsweise nicht fur jede siebte Angehdrige unter den Uber 80-Jahrigen.

= 19.7% der 65-96-Jahrigen, aber eher wenige der jungeren Gruppe der 16—64-jahrigen betreuenden
Angehorigen (28.1%) suchen Unterstiitzung im Internet. Auffallend ist, dass Angebote bzw. Unter-
stlitzende wie Beratungsstellen, Freiwillige, Vorgesetzte, Kurse oder Selbsthilfegruppe deutlich abfallen
in der Inanspruchnahme (max. 12%).

Die Bedurfnisse und gewiinschten Hilfen der betreuenden Angehdrigen sind ausgesprochen viel-

faltig. Betroffen ist in jedem Fall ein weites Spektrum sehr verschiedener Hilfen und Akteure.

= Die Top 5 gewilinschten Hilfen bei den ab 16-Jahrigen zeigen, wie wichtig den befragten Angehdrigen
Hilfe im Notfall, Gesprache mit Gesundheitsfachpersonen, Fahrdienste fir die betreute Person bis zu
Hilfe bei Geld- und Versicherungsangelegenheiten und Hilfe fur die eigene Erholung ist.

Die Ergebnisse zu den Griunden fur fehlende Unterstitzung sind aus Sicht der betreuenden Angehdrigen

ab 16 Jahren breit gefachert. Insgesamt ist die ungeniigende Passung zwischen den genannten Be-

durfnissen und der bendtigten, bzw. nicht in Anspruch genommenen Unterstitzung fur betreuende

Angehorige betrachtlich. Selbst da, wo Hilfen verfigbar waren, finden sie nicht zu denen, die sie brauchten.

Oder Hilfen werden als nicht hilfreich empfunden.

= Bedeutsam ist die Bandbreite der Top 5 Grinde fur fehlende Unterstiitzung, die je nach Altersgruppe
zwischen 38.5% und 63.2% genannt wurden. Die Grunde beziehen sich sowohl auf die aufwéndige,
nicht erfolgreiche und nicht erfolgte Suchstrategie, wie auch zu Unkenntnissen fir die spezifische Situ-
ation und zur Ablehnung der betreuten Person fur ein Angebot. Bemerkenswert ist, dass die Kosten hier
nicht aufgefuhrt sind. Die Kosten flr ein Angebot sind mit mit rund einem Drittel etwas nachgelagert
wichtig sowie auch andere Grinde fur zu wenig Hilfe (sprachlich, zeitlich, terminlich schwierig etc.).

= Die Grunde fur fehlende Hilfe-lnanspruchnahme lesen sich eindringlich: Die Unterstiitzungsleistun-
gen und die Bedirfnisse finden haufig deutlich nicht zueinander — aber aus ganz unterschiedlichen
Griinden. Teilweise sind sie nicht bekannt oder ihre Eignung fir die je spezifische Situation erschliesst
sich nicht. Von der Leitidee potenziell wirklich massgeschneiderter Angebote sind wir mehrheitlich sehr
weit entfernt. Sehr herausfordernd ist auch, dass viele Hilfen insofern nicht als hilfreich eingeschéatzt
werden, als sie zu kompliziert sind oder zu viel Zeitaufwand bedeuten. Das Thema Matching bzw. Ko-
ordination erscheint besonders dringlich. Inwiefern «keine Hilfe zu suchen» ein Kohorten- oder Alters-
thema ist, ist eine wichtige Frage — jedenfalls fallt der hohe Wert ausgerechnet gerade bei den 65- bis
79-Jahrigen auf — hier ist es mit deutlichem Abstand die haufigste Nennung (63.2%).
Die deutsche Gesundheitsberichterstattung des Bundes nennt eine analoge Situation: Die prinzipiell gut
ausgebauten professionellen Angebote erreichen die Angehdrigen sehr oft nicht. Auch dort wird als
entscheidend angesehen, «dass die Angebote die Winsche und die Lebenswelt der Pflegenden be-
ricksichtigen und tberhaupt durch diese erreichbar sind» (Wetzstein et al. 2015, S. 9).

Die Studie zeigt also eine grosse Vielfalt sowohl der gedusserten Bedurfnisse als auch des Inanspruch-
nahmeverhaltens. Und sie zeigt deutliche Schwierigkeiten der guten Passung von Bediirfnissen und Ange-
boten. Vor diesem Hintergrund ist es bei den Fachkréaften, den Anbietern und der «Gesamtlandschaft» der
Entlastungs- und Unterstlitzungsmaoglichkeiten vor Ort zentral, dass sie den Blick konzeptionell scharfen,
um Bedurfnisse und die Ausrichtung der Angebote wahrzunehmen.

5.2  Diskussion und Schlussfolgerungen (betreuende Kinder und Jugendliche 9-15Jahre)

5.21 Geschatzte Anzahl betreuender Kinder und Jugendlicher (9-15 Jahre) in der Schweiz?

Die geschatzte Anzahl betreuender Angehdriger zwischen 9 und 15 Jahren bel&uft sich in der Schweiz auf
49'000 Personen (8.6% dieser Altersgruppe). Nur wenige Lander verfligen tber zuverlassige empirische
Daten zur Anzahl Kinder und Jugendlicher als betreuende Angehdrige. 2016 schétzte die erste deutsche
Pravalenzstudie einen Anteil von 5% der Kinder und Jugendlichen zwischen 12 und 17 Jahren (Lux &
Eggert 2017). Fiir Osterreich geben Nagl-Cupal et al. (2014) 4.5% der Kinder an. In Nordirland fand Lloyd
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im Jahr 2011 eine Pravalenz von 12% bei Kindern im Alter von 10 und 11 Jahren (Lloyd 2013). Die Studien
unterstreichen, dass in allen untersuchten Landern eine betrachtliche Anzahl von Kindern und Jugendli-
chen regelméssig ein Familienmitglied oder Nahestehende betreut. Die erste gross angelegte Schweizer
Studie zur Situation von Young Carers (Leu et al. 2019) ergab fir die Bevolkerung von Schweizer Schul-
kindern im Alter von 10 bis 15 Jahren eine geschétzte Pravalenz von 7.9%.

Uber die Grossregionen der Schweiz sind Unterschiede festzustellen. Das geschatzte Minimum betreuen-
der Angehdériger unter 16 Jahren liegt bei 7.0% im Kanton Zirich, das Maximum bei 12.2% (Region Zent-
ralschweiz). Internationale Studien erklaren regionale Unterschiede u.a. mit dem beispielsweise in landli-
chen Bereichen erschwerten Zugang zu Unterstiitzungsmoglichkeiten aufgrund fehlender Informationen zu
den vorhandenen Angeboten, erschwerter Erreichbarkeit von Fachstellen (entweder aus finanziellen Grin-
den oder weil das Angebot ortlich zu weit entfernt liegt) sowie mangelnder Koordination seitens der Unter-
stiitzungsdienste (Becker & Becker 2008; Hill et al. 2009).7

5.2.2 Merkmale der betreuenden Kinder und Jugendlichen (9-15 Jahre)

Gibt es Geschlechterunterschiede bei der Ubernahme der Betreuungsrolle? Madchen scheinen ten-
denziell haufiger eine Unterstitzungsrolle zu Gbernehmen als Jungen. Dies wurde auch in anderen natio-
nalen und internationalen Studien bestatigt (Leu et al. 2019; Nagl-Cupal et al. 2014; Sempik & Becker
2013). Einige Studien deuten darauf hin, dass der Anteil weiblicher Betroffener mit steigendem Alter starker
wachst (Cass et al. 2011; Dearden & Becker 2004).

In welcher Beziehung stehen die Young Carers zur betreuten Person? Die Beziehung zur betreuten
Person ist grosstenteils verwandtschaftlich, rund 40% unterstiitzen die Grosseltern, gefolgt von der Unter-
stlitzung eines Elternteils oder Geschwisters. Diese Ergebnisse in der Schweiz bestatigen andere nationale
sowie internationale Studienresultate (Frech et al. 2019; Leu et al. 2019; Lloyd 2013; Nagl-Cupal et al.
2014). Es zeigte sich in der aktuellen Studie, dass der Anteil der weiblichen betreuten Personen hoher ist.
In cirka der Halfte der Situationen leben die betreuenden Kinder und Jugendlichen mit der betreuten Person
gemeinsam im selben Haushalt.

Was sind die Griinde fiir die Ubernahme der Betreuungsrolle? Bei den unter 16-jahrigen betreuenden
Angehdrigen sind kdrperliche Probleme (Krankheit, Unfall, Beeintrachtigung oder hohes Alter) der betreu-
ten Person der Hauptgrund fur die Ubernahme der Betreuungsaufgabe (66.6% haben ausschliesslich kor-
perliche Probleme, weitere 10.3% haben sie in Kombination mit kognitiven oder psychischen Problemen).
Internationale Publikationen haben eine Reihe von Erklarungen daftr geliefert, warum Kinder und Jugend-
liche Betreuungs- und Pflegerollen tGibernehmen. Aldridge & Becker (1993) fihrten das Konzept der «Wahl»
ein, bei dem einige der Kinder von anderen Familienmitgliedern gewahlt und in eine flrsorgliche Rolle
sozialisiert werden, ein Thema, das von Robson & Ansell (2000) fortgesetzt wurde. Andere, wie Becker et
al. (1998) bezeichnen den Ausbruch von Krankheiten oder Beeintrachtigungen als Ausloser fur den Unter-
stitzungsbedarf. Erwartungen, die auf Religion und Kultur basieren, kénnen — variierend bei bestimmten
Teilgruppen — ebenfalls sehr stark sein, wie Shah & Hatton (1999) und Jones et al. (2002) zeigen. Auch
altersbedingte Erwartungen sind wichtig: Becker & Becker (2008) haben gezeigt, dass mit zunehmendem
Alter der Young Carers die Erwartungen der Familien wachsen und Anforderungen an die Young Carers
gestellt werden, mehr Betreuung zu leisten. Hamilton & Cass (2017) evaluierten, dass das Alter und das
Lebenslaufstadium der Young Carers zentrale Bedeutung fir die unterschiedlichen Wege in die Betreu-
ungsrolle haben.

0 Forschungsbedarf besteht indes u.a. dazu, inwiefern es sich um Ergénzungs- oder Substitutionseffekte handelt, ob also Leis-
tungsbezug informelle Betreuung sinken lasst bzw. fehlende Dienstleistungen zu mehr informeller Betreuung fiihren.
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5.2.3 Erbrachte Hilfen und das Verhaltnis von positiven und belastenden Auswirkungen

Welche Aufgaben Gbernehmen Young Carers und welche Hilfen erbringen sie? Im Vordergrund des
Unterstltzungsspektrums stehen die Aktivitaten Gesellschaft leisten und schauen, dass bei Person alles
okay ist. Begleitungen bei Besuchen bei Freunden oder Verwandten, Arztbesuchen oder Spaziergéngen
sind weniger ausgepragt. Die Aktivitaten, die Intimitatsgrenzen bertihren, kommen deutlich seltener vor.
Welche Aktivitatstypen wie oft vorkommen, hangt auch mit der Betreuungsintensitat zusammen. Evident
ist, dass Aufgaben wie An/Ausziehen, Duschen/Baden und Waschen mit einer deutlich hheren Betreu-
ungsintensitat verbunden sind als die emotionalen Unterstiitzungsaktivitaten. Diese Ergebnisse bestatigen
die in von Leu et al. (2018b; 2019) erhobenen Studienresultate.”* Andere Forschungsergebnisse von
Carers Australia (2002) zeigen, dass Young Carers die meiste Zeit damit verbringen, entweder Pflege zu
leisten oder Uber die Person mit Pflegebedurfnissen nachzudenken — dies im Gegensatz zu Kolleginnen
und Kollegen, die keine Young Carers sind.

Positive und negative Aspekte der Betreuungsrolle: Knapp die Halfte der betreuenden Angehérigen
unter 16 fihren aus, durch die Betreuungsaufgabe neue Féahigkeiten erlernt zu haben (ein weiteres Drittel
stimmt dem «ein wenig» zu). In den vergangenen Jahren wurden immer mehr auch positive Aspekte der
Unterstitzungsrolle beschrieben und erforscht, namlich personliche Reife und die Entwicklung eines Ver-
antwortungssinnes, praktische und soziale Fahigkeiten und Kompetenzen, Stolz und ein positiver Selbst-
wert (z.B. Banks et al. 2001; Cass et al. 2009; Cassidy et al. 2014; Heyman & Heyman 2013; Joseph et al.
2009; Robson et al. 2006). Studienergebnisse von Morin et al. 2015 zeigten ein hoheres Mass an Unab-
hangigkeit im Vergleich zu Peers ohne Unterstutzungsrolle. Die Betreuungsrolle trug auch dazu bei, dass
viele Kinder ihren Eltern in Bezug auf Liebe, Fiirsorge und Beziehung naherkamen (Watson & Fox 2014).

Ein Zehntel der befragten Kinder und Jugendliche geben in der aktuellen Studie an, wegen der Betreu-
ungsrolle sehr traurig oder besorgt zu sein, genannt wurden auch Schwierigkeiten in der Schule sowie die
Reduktion der personlichen Freizeit. Die internationale Forschung zeigt auf, dass viele Young Carers durch
die Betreuungsrolle einen oder mehrere negative Aspekte erleben. Eine bedeutende Anzahl von Studien
zeigt, dass die Unterstitzungsaufgaben und die damit verbundene Verantwortung fur Young Carers in vie-
len Fallen mit negativen emotionalen (z.B. Trauer, Angst, Schuld oder Scham), sozialen (z.B. Isolation,
Mobbing), kdrperlichen (z.B. Mudigkeit, Riickenschmerzen) und ausbildungsbezogenen (z.B. Schulabsen-
tismus, Ausbildungsabbriiche und Teilzeitbeschaftigung) Erfahrungen verbunden sind (Aldridge & Becker
1993; Barry 2011; Becker & Sempik 2018; Bjorgvinsdottir & Halldorsdottir 2014; Kaiser & Schulze 2014;
Leu et al. 2018b; Moore et al. 2009). Dearden & Becker (2000) und Becker & Becker (2008) identifizieren
u.a. das mangelnde Versténdnis von Gleichaltrigen fir das Leben und die Lebensumsténde und die erheb-
lichen Schwierigkeiten beim erfolgreichen Ubergang von der Kindheit ins Erwachsenenalter. Fiir die
Schweiz liegen Uberdies Vergleichsdaten in Bezug auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitat vor. Sie
belegen, dass das Wohlbefinden von Young Carers leicht geringer ausgepragt ist als bei Kindern und Ju-
gendlichen ohne Betreuungs- und Pflegeaufgaben (Leu et al. 2019).

5.2.4 Entlastung und Unterstiitzung - Vorhandensein und Bediirfnisse

Wer hilft sonst noch mit bei der Betreuung? In diesem Zusammenhang spielt die geteilte Verantwortung
auf mehreren Schultern eine wichtige Rolle. Bei den unter 16-Jahrigen ist meistens mindestens eine wei-
tere Hilfsperson in die Betreuung involviert. Bei 91% kommt die Unterstitzung aus der Familie/Verwandt-
schaft. In einzelnen Féllen (1.4%) verneinen die Befragten eine Unterstitzung. Je alter die Young Carers,
desto haufiger berichten sie, dass die Unterstiitzung manchmal genligend sei. Dieses Resultat l1asst darauf
schliessen, dass sie sich mit zunehmendem Alter 6fters selbst als Young Carers identifizieren und sie ihr

™ Internationale Forschungsstudien klassifizieren die Betreuungsrolle von Kindern und Jugendlichen anhand einer Typologie,
die erstmals von Becker et al. (1998) vorgeschlagen wurde und eine Einteilung in folgende Kategorien vorsieht: hausliche,
pflegerische, intime und personliche Pflege, emotionale Pflege, Haushaltsmanagement und Kinderbetreuung. In Australien
schlagt Morrow (2005) eine Unterscheidung in Haushaltsaufgaben und Aktivitaten des taglichen Lebens vor.
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Bedurfnis nach Unterstiitzung eindeutiger kommunizieren knnen sowie aktiv nach Unterstitzung suchen.
Besondere Aufmerksamkeit ist deshalb denjenigen zu schenken, die Unterstiitzung benétigen, aber diese
Beduirfnisse nicht in die Realitdt umsetzen, indem sie aktiv nach Hilfe suchen. Ebenfalls haufiger ungenu-
gend ist die Unterstiitzung, wenn die betreute Person psychische Probleme hat.

Welche Bedurfnisse nach Unterstiitzung haben Young Carers? Das am haufigsten genannte Unter-
stlitzungsbedurfnis bei den Young Carers ist schnelle Hilfe bei einem Notfall. Weitere Prioritaten sind: In-
formationen und Tipps fir Notféalle und zur Unterstitzung sowie das Ermdéglichen von Hobbies. Auch nach
der eigenen Meinung gefragt zu werden, ist ein oft genanntes Bedurfnis. Das Bediirfnis, in der Schule
besser verstanden zu werden, wird etwa doppelt so hdufig genannt wie der Wunsch, dass Bezugspersonen
im schulischen Bereich vorhanden sind. Dies macht die Diskrepanz zwischen Bedirfnissen und Vorhan-
densein von Unterstitzung deutlich.

Die niederlandische Studie von De Roos et al. (2017) zeigte, dass das Aufwachsen mit einem chronisch
kranken Familienmitglied und der grosse Zeitaufwand fur (hausliche) zusatzliche Aufgaben Risikofaktoren
fur psychische Gesundheitsprobleme bei Jugendlichen sind. Aus internationaler Literatur ist bekannt,
dass Interventionen und Angebote in den Bereichen Gesundheit, Soziales und Bildung das Wohlbefinden
und die individuelle Entwicklung der Young Carers verbessern kénnen. Finden Interventionen friih genug
statt, kdnnen sie das Zustandekommen inadaquater Unterstitzungs- und Pflegerollen verhindern. Ein
«Whole-Family-Approach» (Frank 2002; Frank & Slatcher 2009) scheint wegweisend fur den Erfolg zu sein.
Die mit der Betreuungsrolle verbundene Verantwortung von betreuenden Angehdérigen unter 16 Jahren
kann reduziert werden, wenn die betreute Person angemessene Leistungen und Unterstitzung erfahrt.

Bisher haben nur sehr wenige Lander ein Bewusstsein fiir Young Carers und politische Reaktionen entwi-
ckelt (Becker & Leu 2014). Die vorliegende Studie tragt dazu bei, Wissen zu den Bedurfnissen nach Un-
terstiitzung von Young Carers datengestiitzt zu hinterlegen und zeigt aus fachlicher Sicht von Careum
Forschung Empfehlungen fur konkrete Unterstiitzungsmassnahmen auf.
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6 Empfehlungen fiir Massnahmen und Losungsansatze-

Die Betroffenheit fur die Betreuung von Angehérigen geht quer durch die Bevélkerung und alle
Lebensalter: Die Ergebnisse haben u.a. gezeigt, dass schatzungsweise knapp 600'000 Menschen in der
Schweiz ab dem Alter von 9 Jahren betreuende Angehdrige sind, die Betreuung stark von der eigenen
Familie und von Nahestehenden tibernommen wird und entsprechend oft starke Solidaritat in und zwischen
den Generationen funktioniert. Schon zahlenméssig handelt es sich damit um ein wirkliches gesellschatftli-
ches Megathema. Zumal dabei nicht nur die vielen mithelfenden informellen Personen zusatzlich beriick-
sichtigt werden missen. Sondern es sind nochmals viel mehr Personen, die irgendwann im Lebenslauf als
betreuende Angehdrige betroffen sind: Die, die schon betreuend tatig waren und die, die diese Erfahrung
noch vor sich haben (manche sogar mehrfach).

So ist die Anzahl von betreuenden Angehérigen und zusétzlich einem erweiterten Kreis von Familie und
Freundeskreis sehr viel hoher als bisher angenommen. Dies gilt umso mehr, als in der Studie nur die aktuell
betreuenden Angehdrigen zu Wort kommen. Nicht vertreten sind etwa diejenigen, die méglicherweise unter
anderen Rahmenbedingungen eine Betreuung zuhause (mdglicherweise bis zum Tod) massgeblich unter-
stutzen wirden. Sie setzen dies aber nicht um, z.B. weil es unter den aktuell geltenden Rahmenbedingun-
gen der Pflegefinanzierung (vgl. Trageser et al. 2018) nicht ausreichend passende, bzw. flexible und be-
zahlbare Betreuungsmaglichkeiten gibt, z.B. bei fortgeschrittener Demenz. In vielen Fallen leben so heute
die betreuten Personen in einem Alten- oder Pflegeheim trotz eigentlich anderslautendem Wunsch, zu-
hause zu sterben (Stettler 2018).

Ein Grossteil der betreuenden Angehérigen kommt mit ihrer Betreuungsrolle klar, dennoch gibt es
besonders vulnerable Gruppen innerhalb der betreuenden Angehorigen. Letztere Aussage stiitzt sich
auf die Studienergebnisse, nicht zuletzt unter Beriicksichtigung des Faktors Betreuungsintensitat und wei-
terer Forschungsergebnisse. Klar wird: Es sollten einzelne Gruppen von betreuenden Angehérigen identi-
fiziert und genau analysiert werden mit Blick darauf, inwiefern sie potenziell besonders vulnerabel sind.
Betrachtet werden sollten hier u.a. Teilgruppen der Kinder und Jugendlichen, der Erwerbstétigen mit sehr
hohen Betreuungsintensitaten und hohen Erwerbspensen sowie der Hochaltrigen, die ihre Partnerinnen
und Partner betreuen. Die potenzielle Vulnerabilitat hangt freilich nicht einfach an Personenkategorien,
sondern wird wesentlich durch die ganz konkrete Komposition aus Ressourcen und Belastungen bestimmt.
Wichtig in diesem Zusammenhang ist beides: (1) diese Gruppen sehr sorgfaltig und zielgenau zu entlasten
und zu unterstiitzen, und (2) auch die stabilen, (noch) nicht Uberforderten und (noch) nicht vulnerablen
Betreuungssettings zu starken sowie die Lebensumsténde der betreuenden Angehdrigen mitzudenken.

Vor all diesen Hintergriinden richten sich die Empfehlungen einerseits auf eine «Normalisierungs»-,
andererseits auf eine «Differenzierungsstrategie»: (1) Normalisierung bedeutet eine allgemeine Star-
kung guter gesellschaftlicher Bedingungen fir eine im Lebenslauf vieler Menschen ziemlich wahrscheinli-
che Herausforderung: sich zu entscheiden, fir eine bestimmte Zeit betreuende Angehdrige zu sein, in sie
gut einzusteigen und sie bei moglichst guter Lebensqualitat aufrechtzuerhalten. (2) Differenzierung zielt
auf oft hochbelastete Bedarfslagen («vulnerable Gruppen»), fur die meist komplexe und intensive Unter-
stutzung und Entlastung massgeschneidert werden muss.” Eine ganz wichtige Herausforderung dabei:
Wie gelingt dieses Massschneidern, ohne dass es zu einer Stigmatisierung kommt und ohne dass ein Bild
von «Problemgruppen» entsteht. Offensiv formuliert: dass betreuende Angehdrige méglichst auch die po-
sitiven Erfahrungen dieser Lebensphase intensiv erleben kénnen. Und nicht nur durchhalten und funktio-
nieren, sondern ebenso wie alle anderen Menschen ein gutes Mass an Wohlbefinden und Lebensqualitat
realisieren kénnen.

72 F{r Kap. 6 zeichnet ausschliesslich Careum Forschung verantwortlich, eine Ausnahme davon bildet der Abschnitt 6.1 ,Zentrale
Empfehlung". Vorgaben der Auftraggeberin waren zu berticksichtigen.

3 Die Studie hat hier inhaltliche Limitationen. Sie kann bei den spezifischen Lebens- und Bedarfslagen inhaltliche Aspekte nicht
explizit aufkléren. Nur als Beispiele: Bedirfnisse im Kontext von Schnittstellen zwischen unterschiedlichen Leistungserbrin-
gern, tiefergehende Aspekte rund um palliative Begleitung, genauere Befunde zum Thema betreute Menschen mit Demenz,
Stellung und Bedeutung der betreuenden Angehdrigen im Kontext anderer involvierter Betreuender u.a.m.
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6 Empfehlungen fir Massnahmen und Lésungsansatze

Deshalb braucht es systematische und stark erhdhte Aktivitdten zur Unterstitzung der Angehérigen und
derer informeller Netzwerke auf nationaler, regionaler/kommunaler und individueller/familialer Ebene. Dies
Ziel kann nur eingelost werden, wenn weit mehr als nur einzelne Leistungserbringer mitwirken — es ist eine
Aufgabe, die letztlich weite Teile der lokalen Gesellschaft betrifft. Vor diesem Hintergrund wachsen
derzeit so viele Bemuhungen, Projekte und Modelle, die vor Ort solidarische Caring Communities und
Societies oder sorgende Gemeinschaften (vgl. Kaplan et al. 2019; Otto et al. 2019) starken wollen.

6.1  Zentrale Empfehlung™

Neben der Familie und dem Freundeskreis sind die Fachpersonen im Gesundheitswesen die wichtigste
Quelle fur Unterstitzung. Es ist deshalb wichtig, dass bestehende Instrumente und Prozesse fir Angeho-
rige und Fachpersonen im Gesundheits- und Sozialwesen weiterentwickelt werden, sodass rechtzeitig ge-
eignete Unterstitzung und Entlastung gefunden werden kann.

6.2  Erweiterte Empfehlungen - aus fachlicher Sicht Careum Forschung

Die nachfolgende Tabelle beinhaltet in verdichteter Form das weiter ausdifferenzierte Fazit zu den Studien-
ergebnissen, den Handlungsbedarf und zentrale Empfehlungen bzw. Lésungsanséatze zur Unterstiitzung
und Entlastung betreuender Angehdoriger. Diese drei Schritte erfolgen fur Akteure auf drei Ebenen: Ge-
sellschaft, Anbieter und Individuen/Familien. Die Ebene Gesellschaft zielt auf den Staat bzw. die Politik
sowie die Zivilgesellschaft ab und ist weit gefasst. Auf der Anbieterebene sind leistungserbringende Orga-
nisationen (bspw. SRK, Pro Juventute, Pro Senectute, Pro Infirmis, Gemeinden) bzw. Fachkrafte und Ar-
beitgebende verortet. (Akteursnetzwerke, die Uber Einzelorganisationen hinausgehen, sind teilweise auf
Ebene Gesellschaft eingeordnet). Die Ebene Individuum/Familien umfasst Empfehlungen fur Einzelperso-
nen, bzw. familiale Netzwerke.

Die Tabelle bezieht sich neben der Gesundheitsversorgung auf die Handlungsfelder Bildung, Soziales,
sowohl in Forschung, Praxis wie Politik. Sie ist aufgeteilt in die zwei Altersgruppen (unter 16 Jahren, ab 16
Jahren). Sie gibt die fachliche Sicht Careum Forschung wieder. Die Empfehlungen in Abschnitt 6.2 sind
nicht mit den genannten bzw. allfélligen weiteren Akteuren validiert.

74 Mit dem BAG abgestimmt.
5 Eine Reihe eher tibergreifender Aussagen waren je in mehreren der drei Ebenen einzuordnen.
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6.2.1

Betreuende Angehorige ab 16 Jahren

Fazit Studienergebnisse’®

| Handlungsbedarf

Empfehlungen/Lésungsansatze

I. Ebene Gesellschaft und Staat

a) Potenziale

- Betreuung wird stark innerhalb von Fa-
milien geleistet
- Ubernahme von Sorgetatigkeiten ist
hoch und deutet auf hohe prinzipielle
Sorgebereitschaft
- Nicht nur eine «Hauptpflegeperson»
tragt die ganze Sorge — viele auch
weniger stark involvierte betreuende
Angehdrige zeugen von einer gros-
sen Vielfalt von «helfenden Handen»
- Auch nicht-familiale informelle Sorgear-
beit gibt es, aber in geringem Umfang
- Frauen betreuen ihre Nachsten zwar et-
was haufiger als Manner, aber Manner
sind doch erheblich eingebunden
- Viele betreuende Angehdrige handha-
ben die Vereinbarkeit von Betreuung
und Erwerbstétigkeit in ihrem Alltag
- Die Mehrheit der betreuenden Angehdri-
gen gibt an, einen (sehr) guten Gesund-
heitszustand zu haben
b) Herausforderungen bzw. Belastun-
gen
- Teilgruppen betreuender Angehdriger
(u.a. Frauen, die nicht in der Schweiz
geboren wurden) betreuen unter (poten-
ziell) belastenden und/oder vulnerablen
Verhaltnissen

a) Potenziale starken

- Mainstreaming und Sensibilisierung in
samtlichen Arenen der Sozial- und Ge-
sundheitsversorgung und -politik sowie
der lokalen Gesellschaftspolitik

- Genderibergreifende Sensibilisierung
notig

- Alltagsnahe Unterstiitzungsnetze star-
ken — insbesondere fiir diejenigen ohne
familiales Netz (vor Ort)

- Interventionen so gestalten, dass sie
ebenso familiale wie nicht-familiale Sor-
gebereitschaft stlitzen, ohne auf Fami-
lien- und Geschlechterrollen zu ver-
pflichten

- Mehrschulternsettings als fir Angeho-
rige wahlbare Optionen verfigbar ma-
chen

- Alle Formen «helfender Hande» quali-
tatsgesichert mobilisieren

- Erhalt der hohen bzw. Férderung der
steigenden Erwerbspartizipation betreu-
ender Angehériger

- Stérkung Pravention, Gesundheitskom-
petenz sowie Gesundheitsférderung
auch fir alte und hochaltrige Angehdrige
und deren Nachste

a) Sensibilisierungs-, Vernetzung und Disseminationsstrategien

- Offentliche Anerkennung mit einem nationalen Tag der Angehérigen (z.B. am 30.10.)

- Allianz von Gemeinden schaffen, die gute Praxis der Vereinbarkeit von Erwerbstéatigkeit und Ange-
hdrigenbetreuung als Arbeitgebende férdern und als Institution Angehérigenfreundlichkeit gegen-
Uber den Einwohnenden praktizieren

- Massnahmenplane und Akteursnetzwerke schaffen, um gemeinde- bzw. quartiersorientiert Sor-
gestrukturen und -kulturen zu entwickeln (analog Demenzfreundliche Gemeinden, Agefriendly Ci-
ties, Caring Communities) — systematische Einbeziehung Angehérigenthema in diese Ansétze

- Personensorge gemass Zivilgesetzbuch und Advance Care Planning als vorausschauende, proak-
tive Kompetenz in der Bevdlkerung schweizweit und systematisch verbreiten

- Testimonials prominenter Personen aus der Schweiz, die selber Angehdrige betreut haben, verdf-
fentlichen

- Frauen und Méanner gleichermassen als betreuende Angehérige ansprechen

- (Sozio-)kulturelle und religidse (auch: nicht-christliche) Gemeinschaften fiir das Thema sensibili-
sieren und Strategien fur das Aufgreifen planen

- Social Media und YouTube-Kanal zur raschen und niederschwelligen Verbreitung von guter Pra-
Xis, v.a. zu den Top 5 Bediirfnissen

- Angehdrigen- und Vereinbarkeitsthematik systematisch in Rahmenlehrpléne und Abschlusskom-
petenzen von Hochschulstudiengangen implementieren

b) Arbeitsplatzfokussierte und angehérigenorientierte Gesundheitsforderungs- und Allianz-
Strategien

- Wettbewerb flir angehdrigen- und alternsfreundliche Arbeitgebende ausschreiben

- Bei Arbeitgebendenverbanden Informations- und Sensibilisierungskampagne zur Vereinbarkeit
von Erwerbstatigkeit und Angehdrigenbetreuung (Grossunternehmen, KMU) mit Fokus auf 50-65-
jahrige Mitarbeitende

- Zeitvorsorgemdglichkeiten und Helfernetzwerke in Gemeinden und Kantonen weiter fordern

76 Die Ergebnisse zeigen auch gesundheitliche und finanzielle Gefahrdung ab mittlerer Betreuungsintensitat tiber langere Zeit sowie differenzierte Bedlrfnisse mit Bezug auf bevorzugte bzw.
priorisierte Form finanzieller Unterstlitzung. Hieraus ergeben sich wichtige Handlungsbedarfe und entsprechende Massnahmen. Diese werden aber mit Blick auf das darauf speziell ausgerichtete
Mandat G03 des BAG-Férderprogramms im vorliegenden Bericht nicht ausgearbeitet.
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Fazit Studienergebnisse’®

Handlungsbedarf

Empfehlungen/Lésungsansatze

- Teilgruppen haben nicht friih genug
und/oder nicht ausreichende Hilfeperso-
nen

- Hohes Erwerbspensum im héheren Er-
werbsalter kombiniert mit hoher Betreu-
ungsintensitit und -dauer birgt Gesund-
heitsrisiken

- Hoher Anteil Hochaltriger unter den be-
treuten Nachsten (sowie den betreuen-
den Angehdrigen)

b) Belastungen senken’”

- Potenziellen Absenzen am Arbeitsplatz
aus Care-bedingten Griinden vorbeugen

- Mit dem schrumpfenden familialen Sor-
gepotenzial pfleglich umgehen

- Alle Formen helfender Hande qualitats-
gesichert mobilisieren

- Robuste (z.B. alternsfreundliche) Wohn-
und Siedlungsformen férdern

- Notfallinformationen der betreuten Per-
son im Elektronischen Patientendossier
(EPD) verfiigbar machen

- Schweizweite Plattform schaffen fiir «<Helfende Hande» zur Vermeidung von Arbeitsabsenzen der
betreuenden Angehérigen (Freiwilligenarbeit, Zeittausch, «uberisierte» Leistungsanbieter, Care
Migration)

- Betreuende Angehdrige als Versicherte verstehen und ihnen préventive und rehabiliative Leistun-
gen gemass Krankenpflege-Leistungsverordnung Art. 7 zukommen lassen

- Betreuung (sowohl durch Angehdrige als auch durch Leistungsanbieter) als Aktivitatsschwerpunkt
neben der Pflege angemessen wertschatzen, fordern und ausgestalten

- EPD als Notfall-Unterstiitzung bei betreuenden Angehérigen und ihren Nachsten propagieren,
gleichzeitig EPD Revision unter verpflichtender Beteiligung der ambulanten Leistungserbringer

- Anspruch auf Erholungsurlaub der 55+jahrigen betreuenden Angehdrigen

a) und b) Analyse und Dokumentation

- Ubersichtsarbeit zur Beurteilung von Vereinbarkeitsfreundlichkeit im Betrieb anhand nationaler und
internationaler Informationen (Zertifizierungsmoglichkeiten, Selbsteinschatzung etc.).

- Fir die Schweiz sollte eine langsschnittliche Angehorigen-Studie installiert werden (u.a. zur Ent-
wicklung von Umfang, Bedingungen und Intensitaten der Betreuung sowie entsprechenden Be-
durfnisse)

Il. Ebene Anbieter von Versorgungsleistungen und Bildung

a) Zugangsbarrieren
- Kluft zwischen Bediirfnissen und in An-
spruch genommener Unterstitzung
durch Fachpersonen, inkl. bei hdherer
Betreuungsintensitat, u.a.
= Viele Hilfen werden nicht fiir hilfreich
gehalten und/oder seien schwer zu
erreichen sind
= insgesamt rel. geringe Involvierung
Fachpersonen. Unter den Fachper-
sonen werden (Haus-) Arztinnen
und Arzten am haufigsten involviert.
= Geringe Inanspruchnahme von Spi-
tex-Diensten selbst bei héherer Be-
treuungsintensitat
= Inanspruchnahme technischer Hilfen
nur halb so héufig wie ihre Einschét-
zung als sehr/ eher wichtig

a) Zugangsbarrieren senken
- Niederschwelliger, wohnortnaher Zu-
gang zu Unterstiitzungsangeboten
= fiir die gesamte Zugangskette (Iden-
tifikation von Hilfebedarf, Informa-
tion, Anleitung, Koordination Inan-
spruchnahme)
= Single Point of Contact-Struktur
schaffen
= Auch Technik/Digitalisierung nutzen
(inkl. e-health, m-health)
- Proaktive und zugehende Beratung fiir
Unterstlitzung notig
- Schnittstellenlibergreifende und interpro-
fessionelle Angebote starken
- Gezieltes Erfassen der Féhigkeiten und
Préferenzen der Angehdrigen, um Unter-
stiitzungsbedarf masszuschneidern

a) Zugehende, niederschwellige und Peer-orientierte Angebote

- Not(fall)telefon explizit fiir Anliegen von betreuenden Angehdrigen einrichten

- Ansétze zugehender Beratung bzw. praventiver Hausbesuche starken

- Geriatrische und familienorientierte Expertise bei Leistungserbringern flichendeckend verfligbar
machen (z.B. analog zum Nationalen Bildungskonzept Palliative Care)

- Strukturen des betrieblichen Gesundheitsmanagements (BGM) nutzen, um Belastungen friihzeitig
und proaktiv in der Arbeitswelt zu thematisieren, z.B. mit einer flichendeckenden Schulung von
Mitarbeitenden des BGM

- Leicht verstandliche, spielerisch nutzbare, zielgruppengerechte und sozialraumorientierte Informa-
tionen, Anleitung und Beratung fiir betreuende Angehdrige entwickeln und finanzieren (online, au-
dio-visuell, Print)

- Finanzierung einer personlichen, kostenlosen Beratungsmdglichkeit fiir betreuende Angehdrige
direkt via Informationsplattformen

- Mentoringsystem fiir Gesundheitsfachpersonen, in dem erfahrene betreuende Angehérige
(«Expert/innen durch Erfahrung») zu Mentor/innen werden

- Analog zu www.migesplus.ch Sammlung von Informationsmaterialien zur Vereinbarkeit von Er-
werbstétigkeit und Angehérigenbetreuung

- (Finanzielle) Anreize bieten fir betreuende Angehdrige firr gesundheitsforderlichen Alltag

7

Ressourcen und Belastungen stehen in einer komplementaren Beziehung. Deshalb sind einige der Aspekte aus dem Abschnitt «Ressourcen» auch im Abschnitt «Belastungen» bedeutsam.
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Empfehlungen/Lésungsansatze

b) Breit gefacherte Bediirfnisse

- Top 5 Bedirfnisse mit grosser Band-
breite (Notfallhilfe, Gesprache mit Fach-
personen, Fahrdienste, Hilfe bei Geld-
und Versicherungsangelegenheiten, Er-
holung)

- In vielen Fallen stark schwankende Be-
treuungsintensitat bzw. -zeitumfénge

c) Belastungen (s. oben unter Ib)

b) Bediirfnisorientierung in der Breite
des Angebots stérken

- Angehdrigenorientierte Haltung stérken:
Arbeitsbiindnis als Leitidee, mit Angehd-
rigen und Betreuten im Mittelpunkt

- Gezielte und friihzeitige Erfassung der
Bediirfnisse

- Interventionen nicht auf klassische
Hauptpflegeperson fokussieren, sondern
auf ein Unterstiitzungsnetzwerk in der
(entfernt lebenden) Familie und im
Freundeskreis

- Lebensweltorientierung starken, um Un-
terstitzungskonzepte angehdrigen-
freundlich auszurichten

- Angebote i.S. integrierter Versorgung
ausgestalten, auch anbieterlibergreifend

- Wohnen, Betreuen und Arbeiten konse-
quent zusammendenken, um schwan-
kende Betreuungsintensitat und Res-
sourcenlage aufzufangen

c) spezifische Zielgruppen unterstiitzen

- Fir Angehérige mit spezifischen Bedar-
fen bzw. potenziell vulnerable Teilgrup-
pen braucht es zielgenaue Angebote

- Anbieterbezogene und anbieterlibergreifende Strategie umsetzen, um Potenziale assistiver Tech-
nik auszuschdpfen und ihre bedarfsgerechte Anwendung zu férdern (bspw. Beratungsplattform
plus Beratungsnetzwerk mit vielfaltigen Zugangspunkten von Handwerk iiber Spitex bis Altenbera-
tung)

b) Angehdrigen-orientierte Kompetenzentwicklung und Haltung

- Konzeptionelle und strategische Ausrichtung der Anbieter auf Angehdrigenorientierung férdern:
Angehorige als Teil des interprofessionellen Teams (auch fiir Distance Caregivers)

- Fachpersonen in Organisationen identifizieren mittels international verfiigbarer Screenings und bei
hohem Score auch mittels eines vertieften Assessments

- Senior-Expertinnen und -Experten einsetzen, um in geeigneten Bereichen (bspw. Beratung zu Ein-
satz assistiver Technik/AAL) Zielgruppenorientierung zu stérken

- Standardisiertes, interprofessionelles Kursangebot zu den zentralen Bediirfnissen als Minimalqua-
lifikation flir Gesundheitsfachpersonen

- Koordinationsleistungen in der Krankenpflege-Leistungsverordnung (KLV, Art. 7) durch Spitex und
Pflegeheime konsequent ausschépfen, insbesondere die Entlastung (erwerbstatiger) betreuender
Angehériger durch konsequentes und gut sichtbares Angebot der Koordinationsleistungen durch
Pflegefachpersonen und auf den Spitex- und Pflegeheim-Webseiten

- Krankenversicherer kdnnen ihr Case Management Angebot anhand einer Checkliste auf Angeho-
rigenfreundlichkeit Uberpriifen lassen

- Vor-Ort-Lernnetzwerk der Leistungserbringer und Bildungsanbieter (aber auch weitere relevante
Akteure) zur Entwicklung der angebotsiibergreifenden lokalen Hilfelandschaft und —zusammenar-
beit

- Netzwerk und Kampagne assistive Technik mit allen beteiligten Akteuren starten (Altersberatung,
Handwerker- und Architektenvereinigungen, Wohnungswirtschaft, Spitex usw.)

c) Angebote fiir betreuungsintensive bzw. komplexe Settings starken

- Auch spezialisierte zugehende Angebote (bspw. fir Menschen mit Demenz) stérken

- Umfassendes anbieteriibergreifendes Case Management fiir Menschen mit komplexen Hilfebedar-
fen und ihre Angehdrigen

- Geriatrisches Assessment in der Flache verfligbar machen

- 24h-Betreuung durch Care Migrantinnen qualifiziert entwickeln: (1) Befahigung der Bevélkerung
fir informierte Entscheidung bzgl. Inanspruchnahme Care Migrantinnen, (2) Fachlich und sozial
orientierte bspw. genossenschaftliche Organisation fir Care Migrantinnen aufbauen

a), b) und c) Analyse und Dokumentation

- Inanspruchnahmeverhalten der betreuenden Angehdrigen vertieft untersuchen
- Entwicklung zugehender Angebote wissenschaftlich begleiten und unterstiitzen (mit partizipativen
Forschungsansétzen)
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lll. Ebene Individuum/Familien

a) Grosse Gruppe Betroffener

- Grosse Anzahl von betreuenden Ange-
hérigen und ihre nachsten Familienmit-
glieder sowie der Freundeskreis

- Es liegen viele spezifische Themen mit
hohem Austauschpotenzial vor, z.B.
Umgang mit alleine lebenden Néchsten,
Nutzung von assistiver Technik, Um-
gang mit Gesundheitsfachpersonen

b) Potenzielle Vulnerabilitét bei Teil-

gruppen
-Gesundheitszustand der betreuenden

Angehdrigen ist teils schlechter als in
der Wohnbevdlkerung, er ist jedoch
zentral fir langfristige Betreuungsver-
haltnisse

- Bei einigen Teilgruppen treffen hohe Be-
lastungen und beeintrachtigte Gesund-
heit zusammen

a) Austauschmaglichkeiten fruchtbar
machen

- Hohe Anzahl Betroffener bildet zahlrei-
che Mdglichkeiten fir einen Austausch
mit Gleichbetroffenen (Peers).

- Aufgrund limitierter Zeitressourcen und
dennoch grosser Anzahl betreuender
Angehdriger braucht es niederschwellige
und breit verfiighare Austauschmdglich-
keiten

b1) Eigene Situation differenziert wahr-
nehmen

- Mangels Inanspruchnahme von Gesund-
heitsfachpersonen ist umso mehr die
Selbsteinschatzung der Gesundheit
durch die Angehdrigen selber nétig,

- Planung fiir Betreuung, Pflege und Be-
handlung erforderlich, um Vereinbarkeit
nicht zu gefahrden bzw. zu erméglichen
und zu erhalten

b2) Gesundheitsférderung, Primar- und
Sekundarpravention der betreuenden
Angehdrigen

a) Austauschmaglichkeiten schaffen und starken

- Selbsthilfe-orientierte, allenfalls moderierte Plattform flir Austauschmaéglichkeiten (online, vor Ort).

- Peer-Austausch fordern durch eine elektronische Ideenbdrse, mit der Tipps und Tricks aus dem
Fundus der betreuenden Angehdrigen bekannt gemacht werden

- Erarbeitung spezifischer kurzer Informationen (Format Factsheet) als Einstiegshilfe oder Diskussi-
onsgrundlage fir Angehdrige bspw. zu spezifischen Themen, die bedrohlich wirken (z.B. alleine
lebende Nachste), oder zu denen es erst wenige gesicherte Informationen und Erfahrungen gibt

b1) Selbsteinschatzung eigener Lebens- und Belastungssituation

- Betreuende Angehérige identifizieren sich selbst anhand eines Selbstevaluationstools (ggf. ange-
lehnt an die Tatigkeitskategorien und den Betreuungsintensitatsscore der G01-Umfrage), woraus
sich ein Score mit Handlungsempfehlungen ergibt.

- Entscheidungshilfe entwickeln fiir Angehdrige, anhand derer sie die kurz-, mittel- und langerfristi-
gen Anforderungen an die Betreuung ihrer Nachsten abschatzen kdnnen

b2) Gesundheitskompetenz fordern

- Leistungserbringer und Bildungsanbieter tiber die 0.g. Empfehlung schulen, damit sie unmittelbar
anschliessen kénnen an die Selbstevaluation der betreuenden Angehdrigen

- Entwicklung eines Gesundheitskompetenz Parcours zu einschlagigen Themen aus Angehérigen-
sicht (z.B. zu den Top 5 Bediirfnissen)

6.2.2 Betreuende Angehérige unter 16 Jahren

Fazit Studienergebnisse

| Handlungsbedarf

| Empfehlungen/Lésungsansitze

| Ebene Gesellschaft und Staat

Angehdrigenbetreuung wird auch von Kin-
dern und Jugendlichen unter 16 Jahren
Ubernommen

- Sensibilisierung fur die Situation betreu-
ender Angehériger unter 16 Jahren
(nachfolgend Young Carers)

- ldentifizierung der Young Carers Uber
ihre Lebenswelt (Schule, Freunde, Fami-
lie)

- Gemeindenahe Sorgekulturen entwickeln

- Sensibilisierungswochen in Schulen (alle Stufen), um durch den Austausch individueller Ge-
schichten in Vortragen, Fernsehsendungen, Kampagnen auf sozialen Netzwerken das Bewusst-
sein zu verbessern und die Stigmatisierung zu reduzieren
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Il Ebene Anbieter von Versorgungsleistungen und Bildung

Schnelle Hilfe bei einem Notfall steht bei
den UnterstlitzungsbedUrfnissen ganz weit
oben

Weitere Prioritaten sind: Informationen und
Tipps flir Notfalle und zur Untersttzung,
Hobbies erméglichen und nach der eige-
nen Meinung gefragt werden

- Niederschwelliger Zugang zu altersge-
rechten Informationen zu Unterstit-
zungsangeboten

- Dienstleister organisieren rasch zugang-
liche Unterstlitzung

- Anerkennung des Partizipationsbedirf-
nisses von YC

- Freizeit ermdglichen, Freirdume schaffen

- Einfihrung eines nationalen Not(fall)telefons bzw. Notfall-App explizit fiir YC

- Einrichtung von Young-Carers-Gruppen, damit sie sehen kénnen, dass sie nicht allein sind, was
sie auch befahigen kann

- Peer-Mentoring durch ehemalige Young Carers

- Alters- und lebenslagengerechter Zugang zu Informationen Uber die verfiigbaren Unterstit-
zungsmaglichkeiten (bspw. Lehrpersonen, Hausarztinnen und Hausérzte und Soziale Arbeit
uber lokale Aktivitaten zur Unterstlitzung von Young Carers informieren).

- Den Young Carers eine Pause ermdglichen, bspw. durch den Besuch eines Sommercamps,
Kino, Café und Sportaktivitaten

- Massnahmen umsetzen, die Young Carers eine Pause von der Betreuung geben, sie Spass ha-
ben und Kontakt mit Gleichaltrigen aufnehmen zu lassen

- Young Carers bei den finanziellen Kosten der Teilnahme an solchen Aktivitten unterstiitzen

- Die Meinung von Young Carers in konkreten Unterstiitzungsprojekten berticksichtigen und sie
miteinbeziehen

Grosses Bediirfnis nach mehr Verstandnis
in Bildungseinrichtungen

- Gezieltere und friihzeitige Erfassung der
Bedurfnisse

- Sensibilisierung fiir die Situation von Y-
oung Carers im Bildungsbereich (bspw.
Verstandnis von Lehrpersonen bei Ver-
spatungen, Abwesenheiten, keine Haus-
aufgaben gemacht...)

- Friherkennung der Young Carers starken (bspw. mittels YC-Assessment)

= Rolle der Kindergarten und Schulen: Bei der Einschreibung in die Bildungseinrichtung konnen
die sozialen Bedingungen von Kindern und Jugendlichen Giberprift werden (negative Erfah-
rungen aus der Kindheit, Screening oder ein Kastchen «Ich habe Betreuungsaufgaben» zum
Ankreuzen)

= Das Screening kann auch in der priméren Gesundheitsversorgung durchgefiihrt werden. Ge-
sundheitsfachpersonen kénnten den Patientinnen und Patienten routinemassig nach Kindern
fragen und ob sie irgendwelche Bed(rfnisse haben, wenn ein Elternteil krank ist. Fachperso-
nen sollten stndig nachverfolgen: Wenn sich die Krankheit entwickelt, entwickeln sich auch
die Betreuungsaufgaben

- Trainings fir Fachpersonen: Fachpersonen sollten zum Thema geschult werden und lernen, was

sie tun kdnnen, um Young Carers zu unterstiitzen. Das kann in die Grundausbildung der Fachper-

sonen (Schulsozialarbeiterinnen und Schulsozialarbeiter, Schulpsychologinnen und Schulpsycho-

logen) integriert werden

Ill Ebene Individuum/Familie

Bedeutende Teile der Young Carers sind
traurig oder besorgt aufgrund der Aufgabe

- Zugénge zu Unterstlitzungsangeboten
systematisch niederschwellig und le-
bensweltlich integriert ebnen

- Entwicklung von Strategien zur Unter-
stiitzung der Gesundheit von Young
Carers im Gesundheits- und Bildungsbe-
reich

- Den Young Carers den Zugang zu Tools und Unterstlitzung ermdglichen, um niitzliche Bewalti-
gungsstrategien zu finden.
- Zusatzliche massgeschneiderte Unterstiitzung wie beispielsweise:
= Schulsozialarbeitende vor Ort, mit denen Young Carers bei Bedarf persénlich sprechen kon-
nen
= Die Schilerinnen und Schiiler an Unterstlitzungsdienste (z.B. Sportverein, Jugendclub) Gber-
weisen und ihnen bewusst machen, dass es diese Dienste gibt
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Wenn keine Bezugsperson aus der Familie
vorhanden ist, dann ist die Unterstlitzung
viel haufiger ungeniigend

Wenn die betreute Person psychische
Probleme hat, ist die Unterstiitzung viel
haufiger ungentgend

- Widerstandsfahigkeit von YC starken,
um die Abhangigkeit von formalen Unter-
stiitzungsdiensten zu reduzieren

- Entwicklung von Strategien zur Reduzie-
rung der Pflege- und Betreuungsrolle

- Klima der Nichtstigmatisierung und Ent-
tabuisierung in Schulen férdern, damit es
YC leichter fallt, ihre familiare Situation
im Schulumfeld offenzulegen

Schulpsychologinnen und Schulpsychologen auf Young Carers aufmerksam machen, damit
sie Young Carers erreichen kdnnen

Status der Anerkennung/Wertschatzung analog zu Sportlerinnen und Sportlern auch auf Y-
oung Carers anwenden

Integrierte Massnahmen ergreifen, an denen Bildungs-, Sozial- und Gesundheitsdienste betei-
ligt werden sollten (z.B. multidisziplinéres Team in der Schule, das Psychologinnen und
Psychologen einbindet)

Ausstellung einer Young-Carer-Karte, damit Young Carers nicht jedes Mal ihre Situation er-
kléren missen

Verfolgung eines Familien- sowie Netzwerkansatzes in der Langzeitpflege. Neben einer fami-
lienorientierten Perspektive ist dabei das breitere soziale Netzwerk (wie Freundinnen und
Freunde, Nachbarinnen und Nachbarn) einzubeziehen

Die interprofessionelle Zusammenarbeit zwischen den verschiedenen Akteuren starken und
klar machen, wer flr was verantwortlich ist

Koordinatorinnen und Koordinatoren einsetzen, die fir die Kommunikation und den Aufbau
von Beziehungen verantwortlich sind
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8 Anhang

8.1  Fragebogen Erwachsene (deutsch)

Forderprogramm «Entlastungsangebote flr pfle-
gende Angehorige» des Bundesamts fur Gesundheit

Schweizerische Erhebung zu den Be-
durfnissen nach Hilfe von Angehdorigen

Fragebogen Version fur Erwachsene und Jugendliche
(ab 16 Jahren)

== o o ( gfs.bern

careun .. _- Manachen. Msinungen. Markte.
Lare |

Login:
Passwort:
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Herzlich willkommen bei dieser Umfrage!

Kalaidos
% ! Fachhochschule gfs.bern
Schweiz Menschen. Meinungen. Mérkte.

careum

Vielen Dank, dass Sie sich etwa 20 Minuten Zeit nehmen.

Ihre Antworten werden vertraulich behandelt, und es werden keinerlei per-
sonliche Daten veroffentlicht.

Am Ende des Fragebogens kdnnen Sie bei einer Verlosung mitmachen.
Sie kdnnen einen Reisegutschein oder ein Tablet gewinnen.

Wichtige Informationen zum Fragebogen:

= Bitte flllen Sie alle Fragen ganz aus.

= Vielleicht passt keine Antwort ganz genau. Dann kreuzen Sie bitte die Ant-
wort an, die am besten passt.

= Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten. Kreuzen Sie bitte das an,
was fur Sie stimmt.

Im Fragebogen gibt es Fragen zu diesen Themen:

Unterstitzte lhre Unterstit- lhre Hilfe fur Sie Fragen zu
Person zungs-aufgaben Situation selbst lhrer Person

93


http://www.google.ch/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwiixJre45LXAhWEfxoKHeoFCgkQjRwIBw&url=http://www.bilanz.ch/management/ausbildung/kalaidos-fachhochschule-schweiz&psig=AOvVaw2ij6NXMElYi0jThV0l7o5i&ust=1509261566422294

8 Anhang

Fragen zu Beginn

1. Unterstiutzen, betreuen oder pflegen Sie im Moment jemanden?
Also eine Person mit einer oder mehreren korperlichen Krankheiten,
psychischen Krankheiten oder Behinderungen? Oder eine alte Per-
son?

(Bitte nur ein Kreuz machen)

Unterstltzung ist, wenn man einer nahen Person im Alltag hilft.

Zum Beispiel im Haushalt, beim Zahlen von Rechnungen, man geht mit
zum Arzt, zur Arztin oder man pflegt diese Person zu Hause.

Das kann immer sein oder nur fur eine bestimmte Zeit. Zum Beispiel nach
einem Aufenthalt im Spital.

Wir meinen nicht Unterstltzung wie Kinder hiten oder freiwillige Arbeit fur
eine Organisation.

v O Ja, ich unterstitze jemanden Gehen Sie bitte direkt zu

v O Nein, aber ich habe friiher Frage 28

jemanden

v unterstutzt

v O Nein, diese Situation trifft nicht Diese Antwort zeigt,

v auf mich zu dass Sie nicht zur
Zielgruppe der Umfrage
gehoren.

Der Fragebogen ist fur

Sie hier zu Ende.
2. Helfen Sie einer Person oder Herzlichen Dank!

mehreren Personen?
(Bitte nur ein Kreuz machen)

O Ich unterstitze 1 Person
O Ich unterstitze 2 Personen
O Ich unterstitze 3 Personen

O Ich unterstiitze mehr als 3 Personen

Wichtig: Denken Sie bei den Antworten an die Person, die am meisten Unter-
stitzung von lhnen bekommt.
Diese Person nennen wir ab hier «die unterstiitzte Person».

94



8 Anhang

Unterstitzte Ihre Unterstiit- lhre Hilfe fir Sie Fra:g:e;r 2
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

Teil 1: Unterstlutzte Person

3. Geschlecht
(Bitte nur ein Kreuz machen)

Die unterstltzte Person ist: O eine Frau O ein Mann O anderes

4. Wie alt ist die unterstitzte Person?
(Bitte nur ein Kreuz machen)

O 0-14 Jahre

O 15-24 Jahre
O 25-39 Jahre
O 40-54 Jahre
O 55-64 Jahre
O 65-79 Jahre

© 80 Jahre oder alter
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8 Anhang

Unterstiitzte lhre Unterstiit- lhre Hilfe fur Sie Fragen zu
L lhrer
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

5. Wer ist die unterstitzte Person?

(Bitte nur ein Kreuz machen)
Ehepartnerin / Ehepartner
Lebenspartnerin / Lebenspartner
Mutter / Vater (Partner / Partnerin des Elternteils)
Grossmutter / Grossvater
Schwiegermutter / Schwiegervater
Tochter / Sohn
Schwester / Bruder
Tante / Onkel
Enkelin / Enkel
Freundin / Freund
Nachbarin / Nachbar

Person aus einer fruheren Partnerschaft (zum Beispiel Ex-Frau / Ex-Mann)

¢ o o 0o o O o O O O O O O

andere:

6. Wo lebt die unterstitzte Person normalerweise?
(Bitte nur ein Kreuz machen)

O mit mir zusammen. Dann gehen Sie bitte weiter zu Frage 8
O allein in einer Wohnung oder einem Haus

O mit einer oder mehreren anderen Personen in einer Wohnung
oder einem Haus

O in einem Pflegeheim oder Altersheim

O in einer anderen Form von betreutem Wohnen
(zum Beispiel in einer betreuten Wohngruppe, Pflegewohnung, Pflege-
Wohngemeinschaft)

O in einer anderen Wohnform:
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8 Anhang

Unterstitzte Ihre Unterstiit- lhre Hilfe fir Sie Fragen zu
I lhrer
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

7. Wie weit weg lebt die unterstiutzte Person?

(Bitte nur ein Kreuz machen)

Die unterstiitzte Person o im gleichen Haus, aber in einer anderen
Iebt... Wohnung

O in der Nachbarschaft / in der Nahe

O in der gleichen Stadt/im gleichen Dorf

O in einer anderen Stadt / einem anderen
Dorf. Der Ort ist 1 Stunde oder weniger weit
weg.

O in einer anderen Stadt / einem anderen
Dorf. Der Ort ist mehr als 1 Stunde weit weg.

O im Ausland

8. Warum braucht diese Person lhre Unterstitzung?
(Sie kdnnen mehrere Kreuze machen)

O Sie hat kérperliche Schwierigkeiten, zum Beispiel wegen Alter, Unfall,
Krankheit oder Behinderung

O Sie hat psychische Schwierigkeiten, zum Beispiel wegen Angsten,
Depression, Sucht oder Zwangen

O Sie hat Schwierigkeiten beim Denken, zum Beispiel wegen Demenz,
Behinderung, Lernstdrung, Verletzung am Kopf

O andere Schwierigkeiten:
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8 Anhang

Unterstitzte Ihre Unterstiit- lhre Hilfe fir Sie Fra:ﬁ?:r 2
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

9. Wie verandert sich die Gesundheit der unterstitzten Person?

(Bitte nur ein Kreuz machen)
C eher langsam (iiber Monate oder Jahre hinweg)
O eher schnell (GUber Stunden, Tage oder Wochen hinweg)
O (fast) nicht (bleibt immer etwa gleich)

O das ist ganz unterschiedlich (zum Teil sehr stark und schnell,
zum Teil fast nicht)

O das weiss ich nicht

(Foto: pixabay / Darko Stojanovic)
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8 Anhang

Unterstiitzte Ihre Unterstiit- lhre Hilfe fir Sie Fragen zu
S lhrer
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

10. Wie viel Hilfe braucht die unterstitzte Person im Alltag?

Denken Sie bei der Antwort bitte an die letzten 6 Monate.

Wie viel Hilfe braucht die unterstitzte Person an einem durchschnittlichen
(normalen) Tag?

(Bitte nur ein Kreuz machen)

O O O O
sehr viel Hilfe  ziemlich viel wenig Hilfe keine Hilfe
Hilfe

O das weiss ich nicht

Wie viel Hilfe braucht die unterstitzte Person an einem schlechten Tag?

(Bitte nur ein Kreuz machen)

O O O O
sehr viel Hilfe  ziemlich viel wenig Hilfe keine Hilfe
Hilfe

O das weiss ich nicht
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8 Anhang

Unterstitzte lhre Unterstiit- lhre Hilfe fir Sie Fragen zu
S lhrer
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

11. Wer hilft der unterstiitzten Person sonst noch?

Denken Sie bei der Antwort bitte an die letzten 6 Monate.

(Sie konnen mehrere Kreuze machen)

O andere Personen aus der Familie oder Verwandte
O Freundinnen / Freunde

O Nachbarinnen / Nachbarn

O Freiwillige

O spitex fiir Pflege (private, gemeinniitzige oder freiberufliche Pflege ausserhalb
vom Spital)

O Stelle fir Beratung und Information (zum Beispiel Pro Senectute, Pro Infirmis,
Religionsgemeinschaft, Alzheimervereinigung, Krebsliga)

O Besuchs-Angebote (zum Beispiel jemand von Pro Senectute)
O Mahlzeiten-Dienst (bringt das Essen nach Hause) / Mittagstisch
O Hilfe im Haushalt und Putzhilfen (zum Beispiel Spitex)

O Fahrdienst oder Begleitungsdienst (macht Transporte oder kommt mit zum
Arzt oder zur Arztin)

O Tagesheim / Tagesstatte / Tagesgruppe / Tagespflege (Betreuung am Tag,
nicht zu Hause)

O Pflegeheim fiir eine kurze Zeit (zum Beispiel wenn die Familie in den Ferien
ist)

O andere Hilfe:

O nur ich helfe
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8 Anhang

Unterstiitzte lhre Unterstiit- lhre Hilfe fiir Sie Fragen zu
T lhrer
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

Teil 2: Ihre Unterstitzungsaufgaben

12. Wie oft helfen Sie der unterstitzten Person bei diesen Aufgaben?

N
» N
S QO &
. . . . ) *\Q 0(\‘& \\

Denken Sie bei der Antwort bitte an die letzten 6 Monate. & 2 o P
(Bitte in jeder Zeile ein Kreuz machen) ‘ ‘ ‘ ‘
Hilfe im Alltag und Haushalt C O O 0O O
Beispiele: Einkaufen, Kochen, Putzen, den Alltag planen,

beim Einkaufen begleiten

Beobachten C O O O O
Beispiele: Schauen, wie es der unterstitzten Person geht,

Hilfe holen oder helfen, wenn es ihr schlecht geht

Koordinieren und Planen C O O O O
Beispiele: Termine und Transporte abmachen, mit Arzten,

Arztinnen oder der Spitex reden, mit dem Spital oder der

Klinik reden, eine Therapie suchen, Hilfsmittel organisieren

Finanzen und Administratives regeln O O 0O 0O O
Beispiele: Rechnungen bezahlen, Finanzen organisieren,

Fragen bei Sozialversicherungen klaren, Formulare ausful-

len

Betreuen und Pflegen O 0O 0O 0 0
Beispiele: Hilfe beim Essen, Aufstehen, Gehen, Duschen,

Baden, bei der Toilette, beim Anziehen und Ausziehen

Emotionale Unterstiitzung und soziale Begleitung O O 0O 0O O

Beispiele: eine Freude machen, Trésten, Angst nehmen, zu
Anlassen begleiten (zum Beispiel einem Essen oder einem
Fest)
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8 Anhang

Unterstiitzte Ihre Unterstiit- lhre Hilfe fiir Sie Fragen zu
R lhrer
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

<
Wie oft helfen Sie der unterstitzten Person P ¥
i di 2 é@(\ RPRUIAS
bei diesen Aufgaben* L F &P
(Bitte in jeder Zeile ein Kreuz machen) ‘ ‘ ‘ ‘
Medizinische Hilfe o O O O O
Beispiele: Hilfe mit Medikamenten, Sauerstoff-Therapien
oder Insulin-Therapien, Wunden pflegen, Spritzen geben
Aufpassen O 0O 0 0O 0O

Beispiele: Schauen, dass die unterstitzte Person nicht
weglauft, nicht hinfallt, sich nicht verletzt, keinen Unfall
macht. Schauen, dass die unterstitzte Person sicher ist

13. Wie viel Zeit pro Woche brauchen Sie fur die Unterstitzung?

Denken Sie bei der Antwort bitte an die letzten 6 Monate.

(Bitte nur ein Kreuz machen)

O 0 bis 10 Stunden pro Woche

C 11 bis 20 Stunden pro Woche
O 21 bis 30 Stunden pro Woche
C 31 bis 40 Stunden pro Woche

O rund um die Uhr

O andere Antwort:
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8 Anhang

Unterstiitzte lhre Unterstiit- lhre Hilfe fiir Sie Fragen zu
L lhrer
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

14. Bekommen Sie Geld fur die Unterstitzung?

(Sie konnen mehrere Kreuze machen)

O Ja, Betreuungs-Gutschriften von AHV/IV
O Ja, Geld von der Gemeinde, zum Beispiel als Betreuungszulage

O Ja, Geld von Personen aus der Familie, zum Beispiel von Geschwistern

O Ja, und zwar von:

O Nein, ich bekomme kein Geld fiir die Unterstiitzung

15. Seit wann unterstitzen Sie die Person?

O etwa seitz Jahr(en) und |:| Monat(en)

O schon immer

O das weiss ich nicht

16. Wie haben Sie mit dem Unterstlitzen angefangen?
(Bitte nur ein Kreuz machen)

O O
eher langsam plotzlich
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8 Anhang

Unterstutzte Ihre Unterstiit- lhre Hilfe fir Sie Fragen zu
L lhrer
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

Teil 3: Ihre Situation

17. Wie ist Ihre eigene Gesundheit?
(Bitte nur ein Kreuz machen)

O O O O O

sehr schlecht schlecht mittelmassig gut sehr gut

(Foto: pixabay / pixel2013)
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8 Anhang

Unterstiitzte lhre Unterstiit- lhre Hilfe fiir Sie Fragen zu
L lhrer
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

18. Wie gut stimmen die folgenden Aussagen fur Sie?
(Bitte in jeder Zeile ein Kreuz machen)

Weil ich jemanden unterstitze, gilt fir mich:

Ich habe weniger Zeit fur mich selbst (zum Beispiel fur
Hobbys, Sport, Vereine)

Ich fihle mich besser (zum Beispiel, weil es gut tut, zu hel-
fen oder weil ich mich der Person dann naher fihle)

Ich habe Geldprobleme (zum Beispiel, weil ich fur Hilfsmittel,
fur die Unterstitzung und Transporte bezahle oder weil ich
nicht mehr so viel arbeiten kann)

Ich habe weniger Zeit und Energie fur Familie, Freunde,
Verwandte und Bekannte

Ich habe Probleme mit meiner kérperlichen Gesundheit
(zum Beispiel 6fter krank, mide, Schmerzen)

Ich habe Dinge gelernt, die mir in meinem Leben helfen

Ich habe weniger Zeit und Energie fir meine Ausbildung
oder Weiterbildung (zum Beispiel habe ich mit einer Ausbil-
dung aufgehdart, ich fehle viel oder ich kann mich nicht kon-

zentrieren)

Ich habe meine Arbeit verandert (zum Beispiel habe ich auf-
gehort zu arbeiten oder ich arbeite weniger)

Ich habe jetzt Fahigkeiten, auf die ich stolz bin

Ich habe Probleme mit meiner psychischen Gesundheit
(zum Beispiel Stress, Angste, Sorgen)

o
> \<\\0 X
& @ @ >
\(\\0 \é\ \Q\’(\ ™ <‘\é\
S & & e
O 0 O 0|0
O © O 0|0
O 0 O 0|0
O © O 0|0
O 0 O 0|0
O 0 0 0|0
O 0 O 0|0
O 0 O 0|0
O 0 O 0|0
O 0 0O 0|0
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8 Anhang

Unterstiitzte Ihre Unterstiit- lhre Hilfe fiir Sie Fre}gregrzu
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

Teil 4: Hilfe fur Sie selbst

19. Von wem haben Sie Hilfe fur lhre Unterstitzung bekommen?

Eine Hilfe konnte sein: Jemand spricht mit Ihnen tber lhre Situation. Oder je-
mand gibt Ihnen Informationen, die Ihnen beim Unterstitzen helfen.

Denken Sie bei der Antwort bitte an die letzten 6 Monate.

(Bitte in jeder Zeile ein Kreuz machen)

., ‘Q
g

Familie / Verwandte

Freunde / Freundinnen

c o O
C 0 0 —%

Kollegen / Kolleginnen (zum Beispiel in der Ausbildung oder bei der Ar-
beit)

O
O

Freiwillige

O
O

Fachpersonen fiir Gesundheit (Arzt, Arztin, Pflegeperson, Spital, Pfle-
geheim)

© O Angehorigen-Gruppe / Selbsthilfe-Gruppe

o
O

psychologische Beratung oder Therapie

o
O

religiose Angebote (zum Beispiel der christlichen, judischen oder musli-
mischen Gemeinschaften)

Sozialarbeit (zum Beispiel von der Schule) oder Sozialdienst
Lehrer oder Lehrerin, Schule oder andere Institution fur Ausbildung

Arbeitgeber / Vorgesetzte (Chef oder Chefin)

c G O O
G O O

Kurse, Vortrage oder Schulungen fir Personen, die andere unterstiit-
zen

O

O Informationen in Biichern, Broschiiren oder Videos

o

O Internet-Seiten, Internet-Foren oder Chats
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8 Anhang

Unterstiitzte Ihre Unterstiit- lhre Hilfe fiir Sie Fragen zu
R lhrer
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

Von wem haben Sie Hilfe fur Ihre Unterstitzung bekommen?

(Bitte in jeder Zeile ein Kreuz machen)

N
&

© O Beratungsstellen fur Personen, die andere unterstitzen

e

O O technische Hilfen (zum Beispiel ein Knopf fiir den Notruf oder zum Fin-
den von Menschen mit Demenz oder ein Kochherd, der sich automatisch
abstellt)

O O andere Hilfe:

. . , . X
20. Wie gut stimmen die folgenden Aussagen fir Sie? (-\\c)(‘
&\ \(\6‘ \(\6‘ &
Q\ < < ‘\O
S SS
Denken Sie bei der Antwort bitte an die letzten 6 Monate. 9’\\‘(\ %\\6\ %@‘ %‘\\Q@g
(Bitte in jeder Zeile ein Kreuz machen)
Ich bekomme genug Unterstitzung fur mich selbst O OO0 olo
Fachpersonen wissen, was ich brauche
O O 0|0

(zum Beispiel Arzte, Arztinnen, Spitex oder anderen Organisationen)

Ich bin zufrieden mit der Hilfe, die ich von Fachpersonen bekomme O O 0 o0lo

Ich kann mir die Hilfe und Informationen holen, die ich brauche O O 0O oOlo

Ich bekomme die praktische Unterstlitzung, die ich brauche
(zum Beispiel im Haushalt oder bei der Pflege und Betreuung)
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8 Anhang

Unterstitzte Ihre Unterstiit- lhre Hilfe fir Sie Fragen zu
S lhrer
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

21. Was konnen andere tun, um lhnen beim Unterstiitzen zu helfen?

Sie sehen hier eine Liste mit Dingen, die lhnen helfen kénnten.

Bitte kreuzen Sie an, wie wichtig diese Dinge fur Sie sind.

Vielleicht passt etwas nicht fur lhre Situation.
Zum Beispiel weil die unterstiutzte Person im Pflegeheim lebt.
Kreuzen Sie dann einfach «gar nicht wichtig» an.

(Bitte in jeder Zeile ein Kreuz machen)

Hilfe im Alltag und Haushalt
Beispiele: Einkaufen, Kochen, Putzen, den Alltag planen, Be-
gleiten beim Einkaufen

Hilfe beim Betreuen und Pflegen
Beispiele: Hilfe beim Essen, Aufstehen, Gehen, Duschen oder
Baden, bei der Toilette, beim Anziehen und Ausziehen

Medizinische Hilfe
Beispiele: Hilfe mit Medikamenten, Sauerstoff-Therapien oder
Insulin-Therapien, Wunden pflegen, Spritzen geben

Hilfe beim Aufpassen

Beispiele: Schauen, dass die unterstitzte Person nicht weglauft,
nicht sturzt, sich nicht verletzt, keinen Unfall macht. Schauen,
dass die unterstitzte Person sicher ist

Hilfe fir den Notfall
Beispiele: Eine schnell erreichbare Person, die einem sagt, was
man in einem Notfall tun muss, oder wenn ich selbst krank bin

Informationen und Tipps zur Unterstitzung
Beispiele: Jemand zeigt, wie man bestimmte Aufgaben macht,
Anleitungen, Kurse

Informationen zur Krankheit oder Behinderung der Person
Beispiele: Broschuren, Internet-Seiten, Videos oder Gespréache

‘(\;\\q ‘\C\"({\'\q

© O & X
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o O 0|0
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o O 0|0
O O OO0
o O OO0
C O 0|0
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8 Anhang

Unterstitzte Ihre Unterstiit- lhre Hilfe fir Sie Fragen zu
S lhrer
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

Was kdnnen andere tun, um lhnen beim Unterstltzen

zu helfen?
Bitte kreuzen Sie an, wie wichtig diese Dinge fur Sie sind.

(Bitte in jeder Zeile ein Kreuz machen)

Begleitung und Fahrdienst flr die unterstutzte Person
Beispiele: zu Fachstellen, zu einem Amt, zum Arzt oder zur Arz-
tin, zu Therapien, zum Einkaufen

Hilfe beim Verstehen
Beispiele: bei Gesprachen mit Fachstellen, Amtern, Arzten

Hilfe beim Thema Geld und Versicherungen

Beispiele: beim Ausflllen von Antragen fur finanzielle Hilfe,
beim Bezahlen von Rechnungen, bei Fragen rund um die Sozi-
alversicherungen

Hilfe beim Koordinieren und Planen

Beispiele: Termine und Transporte abmachen, mit Arzten und
Arztinnen oder der Spitex reden, Pflege oder Betreuung organi-
sieren

Informationen zu Angeboten fir meine Situation
Beispiele: Informationen in Broschiren, auf Internet-Seiten oder
Beratung

Hilfsmittel und Technik zur Unterstitzung

Beispiele: Pflegebett, Hilfsmittel zum Bewegen (zum Beispiel
Rollstuhl oder Rollator), Hilfe fir die Dosierung der Medika-
mente, Knopf fir den Notruf

Hilfe beim Anpassen der Wohnung
Beispiele: Treppenlift oder Rampen einbauen, Kiiche oder Du-
sche umbauen fur den Rollstuhl

L
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L.
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© Q@ &
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8 Anhang

Unterstiitzte Ihre Unterstiit- lhre Hilfe fiir Sie Fragen zu
T lhrer
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

Was kdnnen andere tun, um lhnen beim Unterstltzen
zu helfen?

Bitte kreuzen Sie an, wie wichtig diese Dinge fur Sie sind.
(Bitte in jeder Zeile ein Kreuz machen)

Gesprache mit Fachpersonen fur Gesundheit

Beispiele: Uber die Krankheit und ihre Folgen sprechen, ge-
meinsam kontrollieren, ob die Therapie wirkt; eine andere Mei-
nung horen

Gesprache und Unterstutzung far mich selbst

Beispiele: Uber meine Situation sprechen kénnen, Tipps, wie
ich mit schwierigen Situationen und Gefiihlen umgehen kann
(Stress, Schamgefiihle, Angste)

Hilfe fir meine Erholung
Beispiele: Aktivitaten, die ich geniessen kann oder Pausen (Fe-
rien von der Unterstitzung)

Reden mit Personen in ahnlichen Situationen
Beispiele: Erfahrungen mit anderen Personen teilen oder Tipps
bekommen (Treffen oder Gber das Internet)

Hilfe fir meine Familie und andere nahe Personen
Beispiele: Rollen und Aufgaben klaren, Hilfe bei Streit in der Fa-
milie

Hilfe fir meine Ausbildung (Schule / Studium)

Beispiele: Beratung, wie ich jemanden unterstitzen und gleich-
zeitig eine Ausbildung oder Weiterbildung machen kann (viel-
leicht bekomme ich spezielle Lernziele oder darf mehr fehlen)

Hilfe fir meine Arbeit
Beispiele: Beratung, wie ich jemanden unterstitzen und gleich-
zeitig arbeiten kann, flexibler Arbeitsort, flexible Arbeitszeit

©
S &
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8 Anhang

Unterstiitzte Ihre Unterstiit- lhre Hilfe fir Sie Fragen zu
N lhrer
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

22. Finden Sie Hilfe auch noch in anderen Bereichen wichtig?
In Bereichen, die wir nicht genannt haben?

Wenn ja, dann schreiben Sie lhre Idee bitte hier auf:

0 Nein, es gibt keine anderen Bereiche, in denen ich Hilfe wichtig finde.

23. Brauchen Sie mehr finanzielle Unterstitzung?
(Bitte nur ein Kreuz machen)

O Ja

O Nein. Dann gehen Sie bitte weiter zu Frage 25

24. In welcher Form finden Sie finanzielle Unterstiitzung gut?
(Sie konnen mehrere Kreuze machen)

O mehr Geld von Versicherungen
O billigere Hilfs-Angebote
O Bezahlen der Unterstiitzung mit einem Stundenlohn

O bezahlte Ferien fiir Personen, die andere Personen betreuen

O andere:
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8 Anhang

Unterstitzte Ihre Unterstiit- lhre Hilfe fir Sie Fragen zu
L lhrer
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

25. Wer sollte lhre Situation besser verstehen?

Damit meinen wir zum Beispiel: Diese Person spricht mit Ihnen Uber lhre Situ-
ation. Sie nimmt auf Sie Rucksicht. Sie sagt Danke und sie schatzt Ihre Arbeit.

(Sie konnen mehrere Kreuze machen)

O Fachpersonen der Gesundheit (zum Beispiel Arzte, Arztinnen, Pflegeperso-
nal)

[0 meine Familie (zum Beispiel Partner oder Partnerin, Geschwister, Eltern,
Grosseltern)

O meine Freunde und Freundinnen

O

die unterstitzte Person

O

Kollegen und Kolleginnen (zum Beispiel in der Ausbildung
oder bei der Arbeit)

meine Schule (zum Beispiel Lehrer und Lehrerinnen)
mein Arbeitgeber (zum Beispiel der Chef oder die Chefin)

die Politik und Offentlichkeit (zum Beispiel die Gemeinde)

andere Personen:

O 0O O 0O 0O

Ich wiinsche mir nicht, dass mich jemand besser versteht

26. Bekommen Sie genug Unterstitzung?
(Bitte nur ein Kreuz machen)

O O O
nein Manchmal ja, ja
manchmal
nein

Dann gehen Sie
bitte weiter zu
Frage 37

(Foto: pixabay / Wokandapix)
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8 Anhang

Unterstitzte Ihre Unterstiit- lhre Hilfe fiir Sie Fragen zu
I Ihrer
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

27. Warum bekommen Sie die Unterstitzung nicht, die Sie brauchen?

(Bitte in jeder Zeile ein Kreuz machen)

s

|
© O wellich keine solchen Angebote kenne
C O weilich kein Angebot gefunden habe, das fir meine Situation passt
C O weil das Angebot zu teuer ist (mehr Geld fir Transport, Telefonate)
O O weilich nicht gern Hilfe annehme. Zum Beispiel weil ich mich dann

O

O
O

O
O

O
O

o O O O
O O O

o O
o O

anderer Grund:

schuldig fuhle oder weil ich Angst habe, dass jemand fiir mich bestimmt
weil ich keine Hilfe gesucht habe

weil es zu kompliziert ist oder weil ich zu viel Zeit brauche, um das
Angebot zu organisieren

weil das Angebot nicht gut erreichbar ist (zum Beispiel zu weit weg)

weil ich mich nicht verstanden fihle (zum Beispiel verstehen die Per-
sonen bei einem Angebot meine Kultur nicht)

weil die Offnungszeiten vom Angebot nicht passen
weil die unterstitzte Person das Angebot nicht méchte
weil es schwierig ist, passende Termine zu bekommen

weil es das Angebot nicht in meiner Sprache gibt:

(bitte gewlinschte Sprache(n) eintragen)

weil ich nicht genau weiss, was mir wirklich hilft

weil ich nicht zufrieden war mit dem Angebot (zum Beispiel schlechte
Qualitat oder nicht professionell)

Gehen Sie nun bitte weiter zu Frage 37 auf Seite 30 (Teil 5: Fragen zu lhrer
Person).
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Fragen fir Personen, die friilher eine andere Person unterstitzt

haben

Unterstiitzte Ihre Unterstiit- lhre Hilfe fiir Sie Fragen zu
I lhrer
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

28. Wie lange haben Sie jemanden unterstitzt?

Denken Sie bei der Antwort bitte an die Person, die Sie am meisten oder am
langsten unterstitzt haben.

O etwa |:| Jahre und |:| Monate

O das weiss ich nicht

29. Wann haben Sie mit der Unterstltzung aufgehort?

Denken Sie bei der Antwort bitte an die Person, die Sie am meisten oder am
lAngsten unterstitzt haben.

O etwavor | | Jahr(en)und [ | Monat(en)

O das weiss ich nicht
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)

Unterstitzte Ihre Unterstiit- lhre Hilfe fir Sie Fragen zu
L lhrer
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

30. Was konnten andere tun, um lhnen beim Unterstiitzen zu helfen?

Sie sehen hier eine Liste mit Dingen, die vielleicht hilfreich waren.
Bitte kreuzen Sie an, wie wichtig diese Dinge fur Sie waren
oder wie wichtig sie gewesen waren.

Vielleicht passt etwas nicht fir Ihre Situation. ‘é&@ -\6&
Zum Beispiel weil die unterstiitzte Person im Pflegeheim war. & ‘&&c‘}\\\g "‘\\qc‘f,‘\
Kreuzen Sie dann einfach «gar nicht wichtig» an. <‘\\C\§\ K(\\c’ @*\ \\*\0 %0\
& ¥ &% $é\%

(Bitte in jeder Zeile ein Kreuz machen) ‘ ‘ ‘ ‘

Hilfe im Alltag und Haushalt O O O oOlo

Beispiele: Einkaufen, Kochen, Putzen, den Alltag planen, beim

Einkaufen begleiten

Hilfe beim Betreuen und Pflegen O 0O 0O 0|0

Beispiele: Hilfe beim Essen, Aufstehen, Gehen, Duschen oder

Baden, bei der Toilette, beim Kleider anziehen und ausziehen

Medizinische Hilfe O 0O O 0|0

Beispiele: Hilfe mit Medikamenten, Sauerstoff-Therapie oder In-

sulin-Therapien, Wunden pflegen, Spritzen geben

Hilfe beim Aufpassen O 0O O 0|0

Beispiele: Schauen, dass die unterstitzte Person nicht weglauft,

nicht starzt, sich nicht verletzt, keinen Unfall macht. Schauen,

dass die unterstutzte Person sicher ist

Hilfe fur den Notfall O 0O 0O 0|0

Beispiele: Eine schnell erreichbare Person, die einem sagt, was

man in einem Notfall tun muss, oder wenn ich selbst krank bin

Informationen und Tipps zur Unterstitzung O O O 0|0

Beispiele: Jemand zeigt, wie man bestimmte Aufgaben macht,

Anleitungen, Kurse

115



8 Anhang

Unterstitzte lhre Unterstiit- lhre Hilfe fiir Sie Fragen zu
S lhrer
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

Was konnten andere tun, um lhnen beim Unterstitzen
zu helfen?

Bitte kreuzen Sie an, wie wichtig diese Dinge
fur Sie waren oder gewesen waren

(Bitte in jeder Zeile ein Kreuz machen)

Informationen zur Krankheit oder Behinderung der Person
Beispiele: Broschuren, Internet-Seiten, Videos oder Gespréache

Begleitung und Fahrdienst flr die unterstutzte Person
Beispiele: zu Fachstellen, zu einem Amt, zum Arzt oder zur Arz-
tin, zu Therapien, zum Einkaufen

Hilfe beim Verstehen
Beispiele: bei Gesprachen mit Fachstellen, Amtern, Arzten und
Arztinnen

Hilfe beim Thema Geld und Versicherungen

Beispiele: beim Ausflllen von Formularen fir finanzielle Hilfe,
beim Bezahlen von Rechnungen, bei Fragen an die Sozialversi-
cherungen

Hilfe beim Koordinieren und Planen

Beispiele: Termine und Transporte abmachen, mit Arzten und
Arztinnen oder Spitex reden, Pflege oder Betreuung organisie-
ren

Informationen zu Angeboten fir meine Situation
Beispiele: Informationen in Broschiren, auf Internet-Seiten oder
Beratung

Hilfsmittel und Technik zur Unterstitzung

Beispiele: Pflegebett, Hilfsmittel zum Bewegen (zum Beispiel
Rollstuhl oder Rollator), Hilfe fiir die Dosierung der Medika-
mente, Knopf fir den Notruf

Hilfe beim Anpassen der Wohnung
Beispiele: Treppenlift oder Rampen einbauen, Kiiche oder Du-
sche umbauen fur den Rollstuhl

SO
‘\0 $\ . . \
RO AR
& o
¢ & &
S N
o O OO0
o O OO0
o O OO0
o o OO0
o O OO0
o o OO0
o O OO0
o O OO0
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Unterstitzte lhre Unterstiit- lhre Hilfe fiir Sie Fragen zu
L lhrer
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

Was konnten andere tun, um lhnen beim Unterstltzen

zu helfen?
.
Bitte kreuzen Sie an, wie wichtig diese Dinge \@ &
fur Sie waren oder gewesen waren (-\\c\(‘ ‘{\\0‘
VAN

(Bitte in jeder Zeile ein Kreuz machen) ‘

Gesprache mit Fachpersonen fir Gesundheit O O 0O
Beispiele: Uber die Krankheit und ihre Folgen sprechen; ge-

meinsam kontrollieren, ob die Therapie wirkt; eine andere Mei-

nung horen

Gesprache und Unterstutzung far mich selbst O O 0O
Beispiele: Uber meine Situation sprechen kénnen, Tipps, wie

ich mit schwierigen Situationen und Gefuhlen umgehen kann

(Stress, Schamgefiihle, Angste)

Hilfe fur meine Erholung O O 0O
Beispiele: Aktivitaten, die ich geniessen kann oder Pausen (Fe-
rien von der Unterstitzung)

Reden mit Personen in dhnlichen Situationen O O O
Beispiele: Erfahrungen mit anderen Personen teilen oder Tipps
bekommen (bei Treffen oder Uber das Internet)

Hilfe fir meine Familie und andere nahe Personen O O 0O
Beispiele: Rollen und Aufgaben klaren, Hilfe bei Streit in der Fa-
milie

Hilfe fir meine Ausbildung (Schule / Studium) O O 0O
Beispiele: Beratung, wie ich jemanden unterstiitzen und gleich-

zeitig eine Ausbildung oder Weiterbildung machen kann (viel-

leicht bekomme ich spezielle Lernziele oder darf mehr fehlen)

Hilfe fir meine Arbeit OO0
Beispiele: Beratung, wie ich jemanden unterstitzen und gleich-
zeitig arbeiten kann, flexibler Arbeitsort, flexible Arbeitszeit

117




8 Anhang

Unterstiitzte Ihre Unterstiit- lhre Hilfe fur Sie Fre:ﬁ(regrzu
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

31. Ware fur Sie die Hilfe auch in anderen Bereichen wichtig gewesen?
In Bereichen, die wir nicht genannt haben?

Wenn ja, dann schreiben Sie lhre Idee bitte hier auf:

[0 Nein, es hat keine weiteren Bereiche gegeben, in denen ich Hilfe wichtig
fand.

32. Hatten Sie damals mehr finanzielle Unterstliitzung gebraucht?
(Bitte nur ein Kreuz machen)

O Ja

C Nein. Dann gehen Sie bitte weiter zu Frage 34

33. In welcher Form hatten Sie finanzielle Unterstitzung gut gefunden?
(Sie kdnnen mehrere Kreuze machen)

O mehr Geld von Versicherungen
O billigere Hilfs-Angebote
O Bezahlen der Unterstiitzung mit einem Stundenlohn

O bezahlte Ferien fiir Personen, die andere Personen betreuen. Damit sie nicht
die Kraft verlieren fir die Unterstiitzung

O andere:
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Unterstiitzte lhre Unterstiit- lhre Hilfe fir Sie Fragen zu
S lhrer
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

34. Welche Person hatte damals lhre Situation besser verstehen sollen?

Damit meinen wir zum Beispiel: Diese Person spricht mit Ihnen Uber lhre Situ-
ation. Sie nimmt auf Sie Rucksicht. Sie sagt danke und sie schatzt Ihre Arbeit.

(Sie konnen mehrere Kreuze machen)

O Fachpersonen der Gesundheit (zum Beispiel Arzte, Pflegepersonal)

[0 meine Familie (zum Beispiel Partner oder Partnerin, Geschwister, Eltern,
Grosseltern)

O meine Freundinnen und Freunden

O

der unterstiitzte Person

O

Kollegen und Kolleginnen (zum Beispiel in der Ausbildung oder bei der Ar-
beit)

meine Schule (zum Beispiel Lehrer und Lehrerinnen)
mein Arbeitgeber (zum Beispiel der Chef oder die Chefin)

die Politik und Offentlichkeit (zum Beispiel die Gemeinde)

andere Personen:

O 0O 00 04d

Ich habe mir nicht gewiinscht, dass jemand mich besser versteht

35. Haben Sie genuigend Unterstitzung bekommen?
(Bitte nur ein Kreuz machen)

O O O
nein manchmal ja, ja
manchmal
nein

Dann gehen Sie
bitte weiter zu
Frage 37
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> Unterstiitzte

Person

. S Fragen zu
Ihre Unterstiit- lhre Hilfe fir Sie 9
L lhrer
zungs-aufgaben Situation selbst
Person

36. Warum haben Sie die Hilfe nicht bekommen, die Sie brauchten?

(Bitte in jeder Zeile ein Kreuz machen)

X
o
O
X\ \Q\
c\\@@ '((\6\

o7 &

O O weilich keine solchen Angebote kannte

O O weilich kein Angebot gefunden habe, das fir meine Situation passt

O O weil das Angebot zu teuer war (mehr Geld fur Transport, Telefonate)

O O weilich nicht gern Hilfe annehme. Zum Beispiel weil ich mich dann
schuldig fuhle oder weil ich Angst habe, dass jemand fur mich be-
stimmit.

O O weilich keine Hilfe gesucht habe

O O weil es zu kompliziert war oder weil ich zu viel Zeit brauchte, um
das Angebot zu organisieren

O O weil das Angebot nicht gut erreichbar war (zum Beispiel zu weit
weg)

O O weilich mich nicht verstanden fiihlte (zum Beispiel haben die Per-
sonen beim Angebot meine Kultur nicht verstanden)

© O weil die Offnungszeiten vom Angebot nicht gepasst haben

O O weil die unterstiitzte Person das Angebot nicht wollte

O O weil es schwierig war, passende Termine zu bekommen

O O weil es das Angebot nicht in meiner Sprache gab:
(bitte gewlinschte Sprache(n) eintragen) |

© O weilich nicht genau wusste, was mir wirklich helfen kénnte

O O weilich nicht zufrieden war mit dem Angebot (zum Beispiel

anderer Grund:

schlechte Qualitat oder nicht professionell)
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Unterstitzte Ihre Unterstiit- lhre Hilfe fir Sie Frﬁ:ﬁsgr 2
Person zungs-aufgaben Situation selbst -

Teil 5: Fragen zu lhrer Person

37. Sind Sie in einer Ausbildung?
(Bitte nur ein Kreuz machen)

O Ja,

O Nein. Dann gehen Sie bitte weiter zu Frage 39

38. Welche Ausbildung machen Sie?

Wahlen Sie bitte die Ausbildung aus, fir die Sie am meisten Zeit brauchen.

(Bitte nur ein Kreuz machen)

Sekundarschule

zehntes Schuljahr

Berufslehre

Anlehre

Mittelschule (Maturitat, Berufsmaturitat, Gymnasium, Kantonsschule)
Hohere Berufsausbildung

Hochschule (Universitat, Fachhochschule)

0 O 0O 0o 0O 0o O

andere Ausbildung oder Weiterbildung
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Unterstiitzte Ihre Unterstiit- lhre Hilfe fiir Sie Fra}ﬁregr 2
Person zungs-aufgaben Situation selbst P -

39. Welches ist Inr hochster Abschluss?

Haben Sie Ihre Ausbildung im Ausland gemacht? Dann wahlen Sie bitte die
Stufe, die am ehesten einem Schweizer Abschluss entspricht.

(Bitte nur ein Kreuz machen)

O kein Schulabschluss

O Obligatorischer Schulabschluss

C Lehre (Berufslehre, Anlehre)

O Maturitatsschule, Berufsmaturitit, Diplom-Mittelschule
C Hohere Schule (Hohere Fachschule, Lehrerseminar)

O Hochschule (Fachhochschule, Universitat)

40. Sind Sie erwerbstéatig?
(Bitte nur ein Kreuz machen)

O Nein, ich arbeite nicht. Dann gehen Sie bitte weiter zu Frage 42
O Ja, ich arbeite Teilzeit.
C Ja, ich habe mehrere Teilzeit-Stellen.

© Ja, ich arbeite Vollzeit. Dann gehen Sie bitte weiter zu Frage 43

122



8 Anhang

)

Unterstiitzte Ihre Unterstiit- lhre Hilfe fiir Sie Fra}ﬁregr 2
Person zungs-aufgaben Situation selbst P .

41. Wie viele Stellen-Prozent oder wie viele Stunden pro Woche arbeiten

Sie normalerweise?

(Bitte nur ein Kreuz machen)

O unter 20% (unter 8 Stunden pro Woche)

O 20-49% (etwa 8 bis 20 Stunden pro Woche)

O 50-69% (etwa 21 bis 29 Stunden pro Woche)

O 70-89% (etwa 30 bis 37 Stunden pro Woche)

© 90-100% (etwa 38 bis 42 Stunden pro Woche)

42. Wenn Sie nicht Vollzeit arbeiten, welche der folgenden Situationen

O

passt am besten zu Ihnen?
(Bitte nur ein Kreuz machen)

Ich bin in Ausbildung (zum Beispiel Student / Studentin oder

Schuler / Schulerin)

O
O
O
O
O
O

Ich bin hauptsachlich Hausfrau / Hausmann (mit oder ohne Kinder)
Ich bin arbeitslos / ich suche zurzeit eine Arbeit

Ich bin invalide (ich bekomme eine IV-Rente oder eine UV-Rente)
Ich bin pensioniert (ich bekomme eine AHV-Rente)

Ich mache zurzeit Militar oder Zivildienst

Ich bin zwischen zwei Schulen oder Ausbildungen (zum Beispiel zwischen

Maturitat und Studium)

O

Keine dieser Antworten passt fiir meine Situation
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Unterstitzte Ihre Unterstiit- lhre Hilfe fir Sie N 7Y
S Ihrer
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

43. Wie alt sind Sie?

Bitte Anzahl Jahre eintragen: : Jahre

44. Welches ist Ihr Geschlecht?
(Bitte nur ein Kreuz machen)

Ich bin ©eine Frau O ein Mann O anderes

45. Welches ist Ihre Nationalitat? (Staatsangehdorigkeit)
(Sie konnen mehrere Kreuze machen)

O Schweiz ] Kosovo
[ Italien ] Spanien
0 Deutschland [ Serbien
I Portugal O Tirkei

O Frankreich [ andere:

46. Sind Sie in der Schweiz geboren?
(Bitte nur ein Kreuz machen)

C Ja. Dann gehen Sie bitte weiter zu Frage 48

2 Nein
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Unterstitzte Ihre Unterstiit- lhre Hilfe fir Sie N 7Y
L Ihrer
Person zungs-aufgaben Situation selbst -

47. Wann sind Sie in die Schweiz gekommen?

Geben Sie bitte das Jahr an, in dem Sie zum ersten Mal in die Schweiz gezo-
gen sind.

Jahr: : (zum Beispiel 1982)

48. Wie viele Personen leben mit Ihnen im Haushalt (ohne Sie)?

Denken Sie bei der Antwort bitte an den Haushalt, in dem Sie die meiste Zeit
wohnen.

(Bitte nur ein Kreuz machen)

O Ich wohne allein. Dann gehen Sie bitte weiter zur letzten Seite
O 1 Person

O 2 Personen

O 3 Personen

O 4 Personen

O mebhr als 4 Personen

49. Wie viele Kinder gibt es in Ihrem Haushalt (Personen jinger
als 16 Jahre)?
(Bitte nur ein Kreuz machen)

O Keine Kinder im Haushalt
O 1 Kind im Haushalt

O 2 Kinder im Haushalt

O 3 Kinder im Haushalt

O 4 Kinder im Haushalt

O mehr als 4 Kinder im Haushalt
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Unterstiitzte lhre Unterstiit- lhre Hilfe fiir Sie Fra}g(re:rzu
Person zungs-aufgaben Situation selbst Person

50. Wohnen Sie nicht allein? Mit wem wohnen Sie zusammen?

(Sie konnen mehrere Kreuze machen)

O Ehepartnerin / Ehepartner

O Lebenspartnerin / Lebenspartner
O Kind / Kinder

O Mutter / Vater

O Schwester / Bruder

O Verwandte Person oder Personen (zum Beispiel Tante, Onkel,
Grosseltern, Cousins, Nichten, Neffen)

O Freundinnen / Freunde oder Bekannte

[0 andere Person oder Personen: |
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Herzlichen Dank, dass Sie mitgemacht haben!

Mochten Sie bei der Verlosung mitmachen?

Fur alle Personen, die den Fragebogen ausgefillt haben, gibt es eine Verlo-
sung. Sie kdnnen einen Reisegutschein oder ein Tablet gewinnen.

Sie kénnen Ihre Kontaktdaten unter diesem Link: http://www.careum.ch/bag-
verlosungangeben. Oder Sie kdnnen die Postkarte ausfullen.

Wirden Sie weitere Frageb6gen ausfillen?
Sie kénnen Ihre Kontaktdaten unter diesem Link (http://www.careum.ch/bag-
verlosung) oder auf der Postkarte aufschreiben.

(Foto: pixabay / Myriams-Fotos)
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Anh. 8.2 Fragebogen 9-15-Jahrige (deutsch)

8.2  Fragebogen 9-15-Jahrige (deutsch)

Forderprogramm «Entlastungsangebote fur pflegende An-
gehorige» des Bundesamts fir Gesundheit

Daheim und im Spital: Kinder helfen mit,
wenn es jemandem nicht gut geht.

Eine Umfrage.

Fragebogen Version fir Kinder und Jugendliche (9 bis 15 Jahre)

5 ochschul gfs.bern

Menschen. Meinungen. Mérkte.

careum

Login:
Passwort:

www.kalaidos-fh.ch/de-CH/Forschung/Fachbereich-Gesundheit



http://www.kalaidos-fh.ch/de-CH/Forschung/Fachbereich-Gesundheit
http://www.google.ch/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwiixJre45LXAhWEfxoKHeoFCgkQjRwIBw&url=http://www.bilanz.ch/management/ausbildung/kalaidos-fachhochschule-schweiz&psig=AOvVaw2ij6NXMElYi0jThV0l7o5i&ust=1509261566422294

8 Anhang

Herzlich Willkommen bei unserer Umfrage!

Vielen Dank, dass du mitmachst!

Am Schluss des Fragebogens kannst du einen Reisegutschein oder ein Tablet gewin-
nen.

Der Fragebogen ist fur Kinder ab der 3. Klasse.

Einige Hinweise bevor es losgeht:

Bitte fulle den Fragebogen ganz aus
Bitte lies die Fragen gut durch
Kreuze die Antwort an, die am besten zu dir passt

Mache so viele Pausen, wie du mdchtest (auch beim Onlinefragebogen, der wird auto-
matisch gespeichert)

Wichtig: Das ist keine Prufung. Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten.

Kalaidos

§— ’ Fachhochschule ng bern
Schweiz Menschen. Meinungen. Markte.

careum
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8 Anhang

Zuerst mochten wir dir ein paar Kinder vorstellen.
Sie alle helfen einer Person, die nicht alles selber machen kann.

Vielleicht geht es dir ja ahnlich...

Meine Tante sitzt im Rollstuhl. Ich
verbringe oft Zeit mit thr und Ich gehe oft fir meine Farilie
erledige Sachen fur sie. 2 einkaufen. Meine Mutter hat

| | Krebs und schafft das nicht mehr
alleine. .

Ich helfe meinem Grossvater,
weil er manchmal vergisst, seine
Medikamente zu nehmen.

Mein Bruder hat eine Behinderung.
Deshalb braucht er bei vielen
Dingen meine Hilfe.
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Daheim und im Spital: Kinder helfen mit

1. Hilfst auch du jemandem?

Er oder sie kdnnte zum Beispiel krank oder alt sein. Oder vielleicht hat die Person eine
Behinderung, gesundheitliche Probleme oder auch Alkoholprobleme. Manchmal
hatte die Person auch einen Unfall.

(nur 1 Antwort &)
O Ja, ich helfe jemandem - zu Frage 2

O Nein - Der Fragebogen ist hier fir dich zu Ende. Vielen Dank! Du kannst jetzt
aber noch am Wettbewerb teilnehmen, wenn Du mochtest.
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Wichtig: Hilfst du mehr als 1 Person? Dann denke beim
Antworten der Fragen an die Person, die am meisten Hilfe
von dir bekommt.

2. Wer ist die Person, der du hilfst?
(nur 1 Antwort &)

O Mutter / Vater

O Grossmutter / Grossvater
O Schwester / Bruder

O Tante / Onkel

O Freundin / Freund

O Nachbarin / Nachbar

O eine andere Person (bitte aufschreiben):

3. Istdie Person weiblich oder mannlich?
(nur 1 Antwort &)

O eine Frau oder ein Madchen (weiblich)

O ein Mann oder ein Junge (mannlich)
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4. Wie altist die Person?
(nur 1 Antwort &)

O 14 Jahre oder jlinger
O 15 - 24 Jahre
O 25 - 64 Jahre
O 65 - 79 Jahre

O 80 Jahre oder alter

5. Lebt die Person mit dir zusammen?
(nur 1 Antwort &)

O ja
O nein

O manchmal

133



8 Anhang

6. Warum braucht diese Person deine Hilfe?
(Du kannst 1 Antwort &1 oder mehrere Antworten B winhlen)

O Sie hat kérperliche Probleme (Krankheit, Unfall, Behinderung oder weil sie alt
ist)

O Sie hat psychische Probleme (mit den Gefiihlen: dngstlich, nervés, wiitend,
traurig)

O Sie hat Probleme beim Denken (ist vergesslich, Demenz, Behinderung,
Verletzung am Kopf, Lernschwierigkeiten oder Probleme beim Lesen)

O andere Probleme (bitte aufschreiben):

7. Wer hilft der Person sonst noch?
(Du kannst 1 Antwort &) oder mehrere Antworten L wihlen)

O jemand aus der Familie

O Freundinnen / Freunde

0 Nachbarinnen / Nachbarn

[0 ein Arzt oder eine Arztin

O die Spitex oder die Krankenschwester im Spital oder Heim
O

eine andere Person (bitte aufschreiben):

O niemand
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8. Welche Dinge hast du in den letzten 4 Wochen gemacht, um zu helfen?

(nur 1 Antwort & pro Satz)

Beim Waschen helfen (Hande und Gesicht) O O O

Gesellschaft leisten (zusammen sein, vorlesen, sich unterhalten) O O O

Die Person, der du hilfst, begleiten (Freunde oder Verwandte zu be- O O O
suchen, zum Arzt oder zur Arztin, einen Spaziergang machen)
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9. Hilfst du der Person auch bei medizinischen Dingen?
(Zum Beispiel beim Medikamente einnehmen, Verarzten von Wunden)

O Nein

10. Wie alt warst du, als du angefangen hast, der Person zu helfen?
(nur 1 Antwort &)

O Ich helfe der Person, seit ich mich erinnern kann

11. Wie ist deine eigene Gesundheit? Wie geht es dir?
(nur 1 Antwort &)

O @) @) O @)
sehr schlecht schlecht mittelmassig gut sehr gut

136



8 Anhang

12. Wie gut stimmen diese Beispiele fur dich?

&
(nur 1 Antwort & pro Satz) X N
<O & O
& @
SIS
EQE O
Weil ich zu Hause viel helfe, ...
... habe ich weniger Zeit fir Hobbies und Freunde (Fussball, o O O
Reiten, Tanzen)
... fihle ich mich weniger fit (viel krank, mide, Schmerzen) O O O
... habe ich Schwierigkeiten in der Schule (weil ich manchmal © O O
fehle oder mich nicht gut konzentrieren kann)
... habe ich Sachen gelernt, auf die ich stolz bin (alleine telefo- o O O

nieren, selbstandig einkaufen)

... fuhle ich mich traurig oder mache mir Sorgen O O O
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Jetzt geht es um Hilfe fur dich:
Was brauchst du selbst, damit es dir gut geht?

13. Wer ist fur dich da?
(Du kannst 1 Antwort & oder mehrere Antworten wahlen)

Spricht jemand mit dir Gber deine Aufgaben zu Hause und deine Geflhle und Win-
sche? Wenn ja, wer?

[0 Familie oder Verwandte

O Freundinnen / Freunde

O jemand in der Schule

O Leiterin / Leiter in einer Jugendgruppe (Turnverein, Fussballklub, Pfadi, Cevi)
O ein Arzt oder eine Arztin

[ die Spitex oder die Krankenschwester im Spital oder Heim

O eine andere Person (bitte aufschreiben@):

O niemand
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14. Was konnen andere Personen tun, um dir zu helfen?

Du siehst hier eine Liste mit verschiedenen Dingen, die dir helfen kdnnen.
Kreuze alle Hilfen an®, die fir dich wichtig sind.

Wenn etwas fur dich gar nicht passt,

kreuze einfach «gar nicht wichtig» an. ‘\;\\g \(\‘\\q
WO Q&\ O o
'(‘)(’\\ '\(\J(’\\ ‘\C\f,\\\ .\c\,(’\\\
N & (©
o @ x¢ PN
) ) ) %
Jemand ... ‘ ‘ ‘ ‘
... hilft beim Kochen, Putzen, Einkaufen oder passt auf @) O @) @)

meine Geschwister auf

... hilft der Person beim Aufstehen, auf dem WC, beim Essen 0O e @) @)
oder beim Gehen

... hilft beim Nehmen von Medikamenten oder beim Verarz- @) ®) @) @)
ten von Wunden

... passt auf, dass die Person nicht weglauft und dass ihr @) O @) @)
nichts passiert

... kann schnell kommen, wenn es einen Notfall gibt @) O @) @)

... zeigt mir, was ich in einem Notfall tun muss O O O O
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Was konnen andere Personen tun, um dir zu helfen?

Kreuze alle Hilfen an &, die fiir dich wichtig sind. \é’\'\\g \Q\C\’(@q
\)
& &S
R P Y
\S X ) X
Q’b é(@ é(\ %Q;
Jemand ... ‘ ‘
... zeigt mir, wie ich der Person (besser) helfen kann O O O O

... informiert mich Uber die Krankheit oder Probleme der Per- © @) ®) )
son (Heftli, Internetseiten oder Videos)

... bringt die Person zum Arzt, zur Arztin oder an andereOrte O O O O
(mit dem Auto)

... Ubersetzt beim Arzt, Arztin, Sozialamt oder an anderen ®) @) ®) @)
Orten
... hilft beim Formulare ausfillen, Telefonnummern suchen e @) ®) @)

oder Rechnungen zahlen

... telefoniert mit dem Arzt oder der Arztin und redet mit der '®) @) ®) )
Spitex

Super, jetzt hast du dir eine Pause verdient!
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Was konnen andere Personen tun, um dir zu helfen?

Kreuze alle Hilfen an &, die fiir dich wichtig sind. \é@ & (\‘\\g . N

Jemand ... ‘ ‘ ‘ ‘

... zeigt oder erklart mir, was uns sonst noch helfen kdnnte O O O O

... organisiert Dinge, die das Helfen leichter machen (Pfle- @) @) @) @)
gebett, Rollstuhl, Notrufknopf oder andere Dinge)

... nimmt sich Zeit, um mir alles zu erklaren und meine Fra- @) ®) @) e
gen zu beantworten (Arzt, Arztin, Spitex)

... fragt mich nach meiner Meinung (was ich denke) @) ®) ) '®)
... spricht mit mir iber meine Gefiihle und Sorgen O O O O
... gibt mir Tipps, wenn etwas schwierig oder unangenehmist o O O O

(wenn andere blode Kommentare machen)

... schaut, dass ich Hobbies machen kann (Sport, Malen oder @) O O O
Computerspiele)
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6 Was kdnnen andere Personen tun, um dir zu helfen?

Kreuze alle Hilfen an &, die fir dich wichtig sind. S L

Jemand ... ‘ ‘ ‘
... schaut, dass ich manchmal Ferien vom Helfen machen O O @) O
kann
... schaut, dass ich Kinder treffen kann, die auch jemandem @) ®) @) '®)
helfen
... bringt die Familie fur ein Gesprach zusammen, damit wir O O @) O

Uber Aufgaben und Wiinsche reden kénnen

... in der Schule macht besondere Abmachungen mit mir @) ®) @) ®)
(wenn ich fehle oder keine Zeit fir Hausaufgaben habe)

... hilft mir beim Lernen oder bei den Hausaufgaben O O O O

142



8 Anhang

15. Gibt es noch andere Dinge, die dir helfen kénnen?
(Schreibe deine Antwort hier auf & )

[J Nein, es gibt keine anderen Dinge

16. Wer sollte dich besser verstehen?
(Du kannst 1 Antwort £ oder mehrere Antworten L wanlen)

Zum Beispiel jemand sagt «Danke!» oder «Bravo, du machst das gut!»
oder jemand fragt: «Wie geht es dir?»

meine Familie und Verwandten

meine Freundinnen / Freunden

die Person, der ich helfe

die Menschen in der Schule (zum Beispiel Lehrer und Lehrerinnen)

Gesundheits-Fachpersonen (zum Beispiel Arzt, Arztin oder Spitex)

O O O O O 0O

i
andere (bitte aufschreiben):

OO niemand, es ist gut, wie es ist
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17. Bekommst du selbst genug Hilfe und Unterstitzung?
(nur 1 Antwort &)

O O O
nein manchmal ja, ja
manchmal nein - zu Frage 19

18. Wieso bekommst du nicht genug Hilfe und Unterstitzung?
(Du kannst 1 Antwort &1 oder mehrere Antworten L winhlen)

O weil ich keine Hilfe finde, die fir mich passt
O weil ich es nicht gerne habe, wenn mir jemand hilft
O weil ich keine Hilfe suche

O weil die Person, der ich helfe, das nicht will

i
O anderer Grund (bitte aufschreiben):
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7 Und jetzt noch ein paar Fragen zu dir

19. Wie alt bist du?
(schreib die Zahl ins Kastchen )

Ich bin Jahre alt

20. Bist du ein Ma&dchen oder ein Junge?
(nur 1 Antwort &)

Ichbin O ein Madchen O ein Junge

21. Wohnst du bei deinen Eltern / einem Elternteil?
(nur 1 Antwort &)

O mit beiden Eltern

O mit meiner Mutter oder fast immer mit meiner Mutter
O mit meinem Vater oder fast immer mit meinem Vater
O an zwei Orten: teils beim Vater, teils bei der Mutter

O mit keinem Elternteil zusammen
(nicht mit Mutter und nicht mit Vater)

—

- zur Frage 23
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22. Wie wohnst du?
(nur 1 Antwort &)

O bei Verwandten (zum Beispiel bei Grosseltern)

O in einer Pflegefamilie

O im Heim oder Internat

O in einer WG (zum Beispiel mit Freunden oder Bekannten)

7
O an einem anderen Ort (bitte aufschreiben):

23. Welches ist deine Nationalitat?
(Du kannst 1 Antwort & oder mehrere Antworten £ & wahlen)

O Schweiz O Kosovo
[ italien [ Spanien
O Deutschland O Serbien
I Portugal O Tiirkei

. f
LI Frankreich [ andere (bitte aufschreiben):
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24. Wo bist du geboren?
(nur 1 Antwort &)

O in der Schweiz - zu Frage 26

O in einem anderen Land

25. Wann bist du in die Schweiz gekommen?
(nur 1 Antwort &)

O vor dem Kindergarten
O wahrend dem Kindergarten
O wahrend der Primarschule

O nach der Primarschule

26. In welche Schule gehst du?
(nur 1 Antwort &)

O Primarschule

O Oberstufe oder Gymnasium

O andere (bitte aufschreiben@):
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Du bist am Ende des Fragebogens angekommen.

Mochtest du beim Wettbewerb mitmachen?
Es wird ein Los gezogen. Du kannst einen Reisegutschein oder ein Tablet gewinnen.

Du kannst deinen Namen und Adresse hier: http://www.careum.ch/bag-verlosungange-
ben. Oder du fillst die Postkarte aus.
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8.3 Riickantwortkarte

Login: «login»
Passwort: «passwort»

Antwortkarte Befragung Bediirfnisse von Angehdérigen

Sollten Sie keine nahestehende Person betreuen oder eine andere
Befragungsart wunschen, durfen Sie uns das gerne mit dieser Antwortkarte
mitteilen. Senden Sie uns die Karte in dem beiliegenden Antwortcouvert

zurlck. Sie nehmen damit automatisch an der Verlosung teil. Vielen Dank!

O Ich bin nicht betroffen. Bitte kontaktieren Sie mich nicht erneut.

Ilch méchte die Befragung gerne schriftlich ausfullen. Bitte
O schicken Sie mir einen Papierfragebogen mit
Ruckantwortcouvert.

Ich mochte die Befragung gerne per Telefon machen. Bitte
melden Sie sich bei mir fur einen Termin unter der folgenden

Telefonnummer:

Ich bin unter 16 Jahre alt. Meine Eltern (oder der erziehungs-
O berechtigten Person) haben erlaubt, dass ich an der Befragung
teilnehme (siehe Ruckseite dieser Karte).

O Ich moéchte nicht an der Verlosung teilnehmen.

Schweizerische Eidgenossenschaft

] gfs bern U Confédération suisse

Confederazione Svizzera

careum Menschen. Meinungen. Mérkte. contaderaslun cvizes

W
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Einverstandniserkldarung der Eltern oder
erziehungsberechtigten Person
(nur flir Befragte unter 16 Jahren)

Die vom Forschungsinstitut gfs.bern erfassten personlichen Daten Ihres
Kindes werden gemass der eidgenossischen Daten- und Personlichkeits-

schutzgesetzgebung streng vertraulich behandelt. Das bedeutet:

= Keine Weitergabe von personenbezogenen Daten an unbefugte Dritte

und eine Weitergabe an den Auftraggeber nur in anonymisierter Form.

= Die Forschungsanalyse und -ergebnisse lassen keine RuckschlUsse

auf die befragte Person personlich zu.

= Die uns anvertrauten Daten lhres Kindes werden sechs Monate nach

Auswertung der Analyse vollstéandig geléscht.

Hiermit gebe ich mein Einverstandnis, dass mein Kind an der Befragung

"Schweizerische Erhebung zu Bedurfnissen nach Hilfe von Angehorigen

teilnehmen darf.

Vorname/Name:
(erziehungsberechtigte Person)

Strasse/Nr.:

PLZ/Ort:

Datum: Unterschrift:
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8.4  Rucklauf der Haupterhebung gemass gfs.bern detailliert

Tab. 32: Rucklauf der Haupterhebung gemass gfs.bern detailliert

Aktuell Friiher Nicht
betreuend betreuend betreuend

9 bis 15 Jahre

16 bis 25 Jahre
26 bis 49 Jahre
50 bis 64 Jahre

65 + Jahre

Online/Print
Riickantwortkarte

CATI

Deutsch
Franzosisch

Italienisch

Frau

Mann

Anzahl
In % total eingegangene
Antworten

In % Ausgangsstichprobe
(54175)

Riicklauf nach Alter

389

9.3% (N=4'183) i
171 56

3.0% (N=5'652) 1.0%(N=5'652)
494 145

5.9% (N=8'389) 1.7% (N=8'389)
872 189

12.4 (N=7'026) 2.7% (N=7'026)
499 182

8.9% (N=5'635)

3.2% (N=5'35)

Riicklauf nach Befragungsart

1287

21.4% (N=6'026)

970

4.1% (N=23'421)

168

11.7% (N=1'438)

250

4.1% (N=6'026)

245

1.0% (N=23'421)

77
5.4% (N=1'438)

Riicklauf nach Sprache

1736

8.1% (N=21'422)

488

7.0% (N=7'001)
201

8.2% (N=2'462)

368

1.7% (N=21'422)

135

1.9% (N=7°001)
69

2.8% (N=2462)

Riicklauf nach Geschlecht

1345 298
8.8% (N=15210) = 2.0% (N=15210)
1080 274
6.9% (N=15675) = 1.7% (N=15'675)
Riicklauf total
2'425 572
7.85% 1.85%
4.45% 1.06%

3794
90.7% (N=4'183)
5425
96.0%(N=5'652)
7750
92.4% (N=8389)
5'965
84.9% (N=7'026)
4'954
87.9% (N=5'635)

4489
74.5% (N=6026)
22206
94.8% (N=23'421)
1193
83.0% (N=1438)

19318
90.2% (N=21422)
6'378
91.1% (N=7001)
2192
89.0% (N=2462)

13667
89.2% (N=15'210)

14'321
91.4% (N=15'675)

27888
90.30%

51.48%

Total
(N=30885)

4183
13.5%
5652
18.3%
8389
27.2%
7026
22.7%
5635
18.2%

6026
19.5%
23421
75.5%
1'438
4.7%

21422
69.4%
7001
22.7%
2462
8.0%

15210
49.2%
15675
50.8%
30885

100%

57.01%
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8.5  Fragen zu Unterstiitzungsaufgaben bei Berechnung des Betreuungsintensitat-Scores

Tab. 33: Fragen zu den Unterstiitzungsaufgaben — Erwachsene
(Frage 12 des Erwachsenenfragebogens)

ab regel- fast

Wie oft helfen Sie der unterstiitzten Person bei diesen Aufgaben? nie  selten o ,
undzu massig  immer

Hilfe im Alltag und Haushalt

Beispiele: Einkaufen, Kochen, Putzen, den Alltag planen, beim Einkaufen o o o o o
begleiten

Beobachten

Beispiele: Schauen, wie es der unterstiitzten Person geht, Hilfe holen oder o o o o o

helfen, wenn es ihr schlecht geht

Koordinieren und Planen

Beispiele: Termine und Transporte abmachen, mit Arzten, Arztinnen oder
der Spitex reden, mit dem Spital oder der Klinik reden, eine Therapie su-
chen, Hilfsmittel organisieren

Finanzen und Administratives regeln

Beispiele: Rechnungen bezahlen, Finanzen organisieren, Fragen bei Sozi- o o o o o
alversicherungen klaren, Formulare Ausflillen

Betreuen und Pflegen
Beispiele: Hilfe beim Essen, Aufstehen, Gehen, Duschen, Baden, bei der o o o o o
Toilette, beim Anziehen und Ausziehen

Emotionale Unterstiitzung und soziale Begleitung

Beispiele: eine Freude machen, Trosten, Angst nehmen, zu Anlassen be- o o o o o
gleiten (zum Beispiel einem Essen oder einem Fest)

Medizinische Hilfe

Beispiele: Hilfe mit Medikamenten, Sauerstoff-Therapien oder Insulin-The- o o o o o
rapien, Wunden pflegen, Spritzen geben

Aufpassen

Beispiele: Schauen, dass die unterstitzte Person nicht wegléuft, nicht hin-
fallt, sich nicht verletzt, keinen Unfall macht. Schauen, dass die unter-
stiitzte Person sicher ist

Tab. 34: Fragen zu den Unterstitzungsaufgaben — Kinder/Jugendliche
(Frage 8 des Kinder-/Jugendfragebogens)

Welche Dinge hast du in den letzten 4 Wochen gemacht, um zu helfen? nie manchmal haufig
Beim An- und Ausziehen helfen o o o
Beim Waschen helfen (Hénde und Gesicht) o o o
Beim Duschen oder Baden helfen o o o
Gesellschaft leisten (zusammen sein, vorlesen, sich unterhalten) o o o
Schauen, dass bei der Person, der du hilfst, alles okay ist o o o
Die Person, der du hilfst, begleiten (Freunde oder Verwandte zu besuchen, o o o

zum Arzt oder zur Arztin, einen Spaziergang machen)
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8.6  Gewichtungsmodell

Die insgesamt hohe Ausschépfung, insbesondere auch bei Nicht-Betreuenden, erleichterte die Modellie-
rung auf die Gesamtbevolkerung. Eine systematische Verzerrung der Daten nach soziodemografischen
Merkmalen und nach Grossregionen ist nicht feststellbar. Die finale Stichprobe wurde unter Bertcksichti-
gung der geschatzten Pravalenz nach Altersgruppe, Agglomeration (nach BFS Standard), Sprache und
Geschlecht interlocked gewichtet.

Anzahl und Haufigkeit von Betreuenden nach Lebensphase
Auf Basis der gesammelten Daten wurde ein logistisches Regressionsmodell gerechnet. Im groben kann
die Funktion des logistischen Modells mit folgender Funktion beschrieben werden:

9(E®) = Bo+ Bi *x;

'g()" beschreibt dabei die Link-Funktion, welche im gegebenen Modell der Logit-Funktion entspricht und
'E(y)" stellt die vorhergesagte Zielvariable dar. Als Zielvariable wird in vorliegendem Modell eine Variable
definiert, welche in ihrer dichotomen Auspragung den aktuellen Pflegestatus festhalt (Ja vs. Nein). Als 'x'
gelten alle Einflussvariablen des geschétzten Modells (hier das gruppierte Alter, das Geschlecht, die Ag-
glomeration sowie die Sprache). Fiur jedes 'xi', beinhaltet die Funktion ein entsprechendes Zusammen-
hangsmass, welches mit dem Symbol B gekennzeichnet ist. Dabei entspricht i € [1,n] und 'n' der Anzahl
Einflussvariablen.

Die Resultate des geschatzten Modells sind in nachstehender Tabelle zu finden. Als Referenzkategorie
wurden 50- bis 64-jahrige deutschsprachige Frauen vom Land gewahlt. Die Interpretation der Ergebnisse
hat somit in Bezug auf diese Bevélkerungsgruppe zu erfolgen. Die Beta-Schéatzer sind als Log-Odds auf-
gefuhrt, weshalb eine direkte Interpretation der Ergebnisse eher schwierig ist. Eine einfache Interpretation
der Ergebnisse ist Uber die Interpretation der Vorzeichen moglich. Des Weiteren kénnen die Log-Odds tber
eine Daumenregel interpretiert werden, in welcher der Anstieg der Wahrscheinlichkeit in der Mitte der Sub-
population dem durch 4 geteilten Log-Odd entspricht.

Tab. 35: Resultate Pravalenzmodell

-- Beta-Schatzer . ,
Auspragung (Standardfehler) Signifikanzniveau

-1.82
Konstante (0.06) 99.9%
, -0.39
Kinder (0.07) 99.9%
. -1.51
16 bis 25 Jahre (0.09) 99.9%
. -0.82
26 bis 49 Jahre (0.06) 99.9%
-0.40
65+ Jahre (0.06) 99.9%
-0.17
Mann (0.04) 99.9%
Stédtisch ('8 (?65) kein signifikanter Unterschied zu Referenzkategorie
Intermediar ('8 872) kein signifikanter Unterschied zu Referenzkategorie
-0.19
FCH (0.05) 99.9%
ICH (8'83) kein signifikanter Unterschied zu Referenzkategorie

Careum Forschung | gfs.bern

In Klammern aufgefuhrt ist zudem der geschatzte Standardfehler. Er ist zur Bestimmung des Signifikanz-
niveaus der entsprechenden Auspragung relevant. In der Regel wird der Zusammenhang einer erklarenden
Variable mit der zu erklarenden Variable als signifikant auf dem 90%-Niveau betrachtet, wenn der Beta-
Schéatzer grosser ist als der 2.96-fache Standardfehler.
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Das dargestellte Modell wurde auf Basis der gesammelten Daten erstellt. Es wird in der Folge benutzt, um
die Anteile betreuender Personen in der Gesamtpopulation zu schatzen. Dabei wird angenommen, dass
die im Modell geschéatzten Zusammenhénge der Subpopulation den in der Gesamtpopulation vorzufinden-
den Zusammenhé&ngen entsprechen. Diese Schéatzung erfolgt als Konsequenz des geschétzten Logit-Mo-
dells Uber einen invertierten Logit. Dieser definiert sich wie folgt:

X

lOgit_l(X) = m

Dabei entspricht 'x' hier der Funktion des logistischen Modells. Um die Zusammenhange auf die Gesamt-
population zu Ubertragen, werden in das logistische Modell nun aber nicht mehr die Auspragungen der
Subpopulation eingefligt, sondern entsprechend die Daten der Wohnbevélkerung. Das folgende Beispiel
der Berechnung illustriert das gewdhlte Vorgehen. Als Beispiel wird eine 28-jahrige, italienischsprachige
Frau aus einer intermediaren Region gewahlt. Das flr eine solche Frau geschéatzte Modell entspricht somit:

g(E(Y)) = Konstante + B35 * 0 + Brg_a0 * 1 + Pso_ea * 0+ L5t * 0 + Brrgy * 1

+ Bintermediér *1+ .Bstédtisch *0 + ,BFCH * 0+ ,BICH * 1

Kirzt man die Produkte mit dem Faktor O raus, erhalt man also:

Q(E(J’)) = Konstante + ﬁ26—49 * 1+ ﬁFrau 1+ ﬁintermediéir * 1+ ﬁICH * 1

Durch das geschéatzte Modell kennt man:

g(E(y)) = —1.82+ (—0.82) * 1 + (—0.02) * 1 + 0.03 * 1

9(E()) = —2.63

Im letzten Schritt I16st man den inversen Logit auf:
—2.63

E() = — = 0.0675

1+e2
Somit erhalt man die geschatzte Wahrscheinlichkeit E(y), zu welcher Wahrscheinlichkeit die Person be-
treuend tatig ist. Diese Wahrscheinlichkeit entspricht hier 6.75%. D.h. die oben erwéhnte 28-jahrige, italie-
nischsprachige Frau aus einer intermedidren Region ist mit 6.75%iger Wahrscheinlichkeit eine betreuende
Person.

154



8 Anhang

8.7 Verwendete statistische Tests

Tab. 36: Verwendete statistische Tests fur den Ergebnisteil

Test/Modell Verwendung Skalenniveau
(Abkiirzung)

Binomialtest Vergleicht den Anteil eines dichotomen Merkmals in der Stichprobe mit ei- Dichotom

(Bi) nem gegebenen Anteil ausserhalb der Stichprobe (v.a. Grundgesamtheit)

Beispiel: Frauenanteil
Chi-Quadrat Ver-  Vergleicht die Verteilung eines Merkmals iiber mehrere Klassen in der Stich- = Kategorial
teilungstest probe mit einer gegebenen Verteilung ausserhalb der Stichprobe (v.a. (nominal oder ordinal)
(Chi-V) Grundgesamtheit)

Beispiel: Gesundheitszustand «schlecht bis sehr schlecht» vs. «mittelméas-

sig» vs. «gut bis sehr gut»

Chi-Quadrat Ho- Vergleicht die Verteilung eines Merkmals iber mehrere Klassen zwischen Kategorial
mogenitatstest zwei (oder mehr) Gruppen in der Stichprobe (nominal oder ordinal)
(Chi-H) Beispiel: Verteilung der Altersklasse der betreuenden Angehdrigen vs. unter-

schiedliche Griinde fiir Inanspruchnahme/Beeintrachtigung (kdrperlich, psy-
chisch, kognitiv, etc.)

Mann-Whitney U-  Vergleicht die Verteilung eines geordneten Merkmals Gber mehrere Klassen = Endogenes Merkmal:

Test zwischen zwei Gruppen in der Stichprobe Ordinal
(MW) Beispiel:Verteilung der Betreuungsintensitat vs. in der Schweiz geboren

ja/nein Gruppen: Nominal
Kruskal-Wallis Vergleicht die Verteilung eines geordneten Merkmals (iber mehrere Klassen | Endogenes Merkmal:
Test zwischen mehr als zwei Gruppen in der Stichprobe Ordinal
(KW) Beispiel:Verteilung der Betreuungsintensitat vs. verschiedene Wohnformen Gruppen: Nominal
Spearman’sche Testet den gerichteten Zusammenhang (positiv oder negativ) zwischen zwei | Ordinal
Rangkorrelation geordneten Merkmalen Uber jeweils mehrere Klassen in der Stichprobe
(SK) Beispiel: Betreuungsintensitat vs. Altersklassen
Logistische Re- Testet den gerichteten Zusammenhang (positiv oder negativ) des Anteils ei- | Endogenes Merkmal:
gression (Genera- = nes endogenen, dichotomen Merkmals mit einem oder mehreren exogenen | Dichotom
lized Linear Mo- Merkmalen (Pradiktoren) in der Stichprobe Exogene Merkmale:
del) Beispiel: Anteil der betreuenden Angehérigen, die geniigend Unterstiitzung Intervallskaliert oder
(L-Reg) von Drittpersonen erhalten (ja/nein) vs. deren Alter kategorial (letzterer

Fall: mittels dichoto-
mer Variablen imple-
mentiert)

Abgekirzte Bezeichnung statistischer Tests

An verschiedenen Stellen des Kap. 4 «Ergebnisse» werden statistische Hypothesentests durchgefiihrt.
Um den Bericht kurz und leserlich zu halten, wird das erreichte Signifikanzniveau mit * (5%), ** (1%) und
*** (0.1%) abgekirzt. Ebenso wird der verwendete Test bzw. das Modell wie folgt abgekrzt: Bi (Binomi-
altest), Chi-V (Chi-Quadrat Verteilungstest), Chi-H (Chi-Quadrat Homogenitatstest), MW (Mann-Whitney
U-Test), KW (Kruskal-Wallis Test), SK (Spearman’sche Rangkorrelation), L-Reg (Logistische Regres-
sion). Bei der Spearman’schen Rangkorrelation wird zusatzlich abgekdirzt in Anlehnung an Cohen (1988):
+ (schwach positiv, SKe(0,0.3)), ++ (mittelmassig positiv, SKe[0.3,0.5)), +++ (stark positiv, SKe[0.5,1)), -
(schwach negativ, SKe(0,-0.3)), - - (mittelmassig negativ, SKe[-0.3,-0.5)), - - - (stark negativ, SKe[-0.5,-1))
(vgl. Cohen 1988).

Berucksichtigt ein Hypothesentest nicht samtliche Klassen einer kategorialen Variablen, sondern nur ei-
nen Teil — beispielsweise bei einem Chi-H nur zwei Altersklassen aus flinf — so ist dies im Text vermerkt.

155



8 Anhang

8.8  Zusatzliche Tabellen, Grafiken und Analysen zum Ergebnisteil™

8.8.1 Betreuende Angehorige ab 16 Jahren

Folgende Analysen basieren zum Teil auf dem Vergleich zu den SAKE- und SGB-Daten™. Die jeweiligen
Studien gelangten auf unterschiedlichem Wege zu ihren Daten: Der Stichprobenplan der Standard-SAKE
sieht eine Zufallsstichprobe vor — geschichtet nach Grossregionen und Kantonen. Die Stichprobenziehung
selbst geschieht Uiber das elektronische Telefonverzeichnis (ETV) sowie Uber ein Datenfile mit gultigen
Telefonnummern der Swisscom. Die Befragung selbst findet als computerunterstitztes Telefoninterview
statt (CATI). Interviewsprachen sind Deutsch, Franzdsisch und Italienisch. Die Stichprobengrundlage fur
die SGB-Daten erfolgte wie auch fur die GO1-Daten auf Basis des SRPH (siehe Abschnitt 3.2). Fir die
Befragung geschieht wie bei der SAKE auch mit CATI. Diese telefonischen Interviews werden durch schrift-
liche Nachbefragungen (online oder auf Papier) erganzt. Die SGB realisiert ihre Interviews ebenfalls in den
Sprachen Deutsch, Franzdsisch und Italienisch (BFS 2017).

Abb. 45: Hochster Bildungsabschluss ab 26 Jahren nach Geschlecht
— betreuende Angehdrige vs. stdndige Wohnbevolkerung

Hochschule: Frauen : ‘ 16.8% 25.1%
: I —
Manner | ‘ 25-4%_2%
Hohere Fachschule:  Frgyen | 10.6% 1713%
A
Manner | ‘ 17@(_){3%
(Berufs-)Maturitét:  Frayen 91)(3/8%
.| . 0
MAnner ﬁ 10.5%
Berufslehre, Anlehre:  Frayen | 39.5% 45.0%
: S
Ménner | 330,
obligatorischer Schulab-  Frayen 8.5% 1479
- /0
schluss: . o T— 8.7%_6%
kein Schulabschluss:  Frayen 001%6%

Manner 7H0§0-1%

0% 10% 20% 30% 40% 50%
mAnteil unter betreuenden Angehdrigen Anteil in der standigen Wohnbevolkerung

Frauen: N=950 (ab 26 Jahren mit Angabe zum héchsten Bildungsabschluss). Ménner: N=765 (ab 26 Jahren mit Angabe zum
héchsten Bildungsabschluss). Angaben zur sténdigen Wohnbevélkerung geméss BFS (2018h, aus SAKE)
Careum Forschung | gfs.bern

8 |Im Anhang werden keine N fiir die je einzelnen Kategorien angegeben.
7 Die Stichprobenfehler liegen fiir die SAKE- und SGB-Daten bei max. 1%. Zum Vergleich: Die vorliegenden G01-Daten errei-
chen einen Stichprobenfehler von 2%.
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Abb. 46: Erwerbsstatus nach Altersklasse — betreuende Angehotrige vs. standige Wohnbevdlkerung

erwerbstitig: ab 65 Jahre

50-64 Jahre

26-49 Jahre

16-25 Jahre

in Ausbildung: ab 65 Jahre

50-64 Jahre

26-49 Jahre

16-25 Jahre

Hausfrauen/-manner: ab 65 Jahre
50-64 Jahre

26-49 Jahre

16-25 Jahre

Rentner: ab 65 Jahre

50-64 Jahre

26-49 Jahre

16-25 Jahre

andere Nichterwerbsp.: ab 65 Jahre
50-64 Jahre

26-49 Jahre

16-25 Jahre

9%

%

[.2%

&

%

11.1%

1.2%

37.1%

0%

10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
= Anteil unter betreuenden Angehdorigen

m Anteil in der stdndigen Wohnbevdlkerung

N=1'979 (da bei 46 keine Angabe zum Erwerbsstatus, bei 26 keine Angabe zum Alter, wobei auf 15 beides zutrifft). Angaben zur
stdndigen Wohnbevdlkerung geméss BFS (2018h, aus SAKE, betrifft Personen ab 15 Jahren)

Careum Forschung | gfs.bern
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Abb. 47: Betreuungsintensitat — nach Beschaftigungsgrad betreuende Angehdrige und Geschlecht
(sofern erwerbstatig)

90-100%:  ménnlich |

weiblich | i 38.1|%
70% bis  mannlich | |
unter 90%:  weiblich | | 30.7%|
50% bis  mannlich | !
unter 70%:  weiblich | |29.7% |
| |

unter 50%:  ménnlich |
weiblich - 30.1%

0% 0% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%  90%  100%

keine gering moderat hoch sehr hoch

N=1'262, nur Erwerbstétige (da 767 nicht erwerbstatig oder ohne Angabe, bei 16 keine Angabe zu den Betreuungsaufgaben,
wobei auf 8 beides zutrifft). % in Klammern: Relativer Anteil der Beschéftigungsgrade Careum Forschung | gfs.bern

Tab. 37: Beziehung zu den betreuenden Angehdrigen — nach Geschlecht der betreuten Person

(Verwandtschafts-) Bezie- Geschlecht betreute Person
hung zu betreuenden Ange- Alle " .
horigen? Anzahl % weiblich mannlich
Ehepartnerin/-partner 312 16.0 7.9%  Ehefrau 8.2% Ehemann
Lebenspartnerin/-partner 47 24 1.3% Partnerin 1.1% Partner
Eltern 869 447 34.1% Mutter 10.7% Vater
Grosseltern 98 50 4.0% Grossmutter 1.0% Grossvater
Schwiegereltern 119 6.1 4.6%  Schwiegermutter 1.5% Schwiegervater
Tochter/Sohn 192 9.9 44% Tochter 5.4% Sohn
Geschwister 75 3.9 2.0% Schwester 1.9% Bruder
Tante/Onkel 28 14 09% Tante 0.5% Onkel
Enkelin/Enkel 7 0.3 0.1%  Enkelin 0.2% Enkel
Freundin/Freund 61 32 2.3% Freundin 0.8% Freund
Nachbarin/Nachbar 58 3.0 24% Nachbarin 0.6% Nachbar
Ex-Partnerin/-Partner 4 0.2 0.1%  Ex-Partnerin 0.1% Ex-Partner
Andere 72 3.7 24% weiblich 1.3% mannlich
Alle 1942 100 66.6% 33.4%
Bei Kombination N=1'942 (da bei 88 keine Angabe dazu, ob Frau oder Mann, bei 9 keine Angabe zur Beziehung, wobei auf 3
beides zutrifft) Careum Forschung | gfs.bern

Zum Vergleich mit der Grundgesamtheit der Schweizer Bevélkerung werden die Resultate der
Schweizerischen Gesundheitsbefragung (SGB) des Jahres 2017 herangezogen.® Der Vergleich zeigt,
dass die betreuenden Angehdrigen ihren Gesundheitszustand tendenziell als schlechter einschétzen,

80 Bundesamt fiir Statistik (2018f): Diese breit angelegte Befragung wird seit 1992 im 5-Jahresrhythmus durchgefiinrt. Dabei
schétzen die Befragten ihren eigenen Gesundheitszustand anhand der Kategorien «gut bis sehr gut», «mittelmassig» oder
«schlecht bis sehr schlecht» ein. Die resultierenden Anteile fiir die Bevélkerung ab 15 Jahren betragen: 84.7% «gut bis sehr
guty, 11.8% «mittelmassig» und 3.5% «schlecht bis sehr schlecht». Um die Vergleichbarkeit zu erhdhen, wurden fiir die vor-
liegende Befragung die Kategorien «sehr gut» und «gut» zusammengefasst, sowie die Kategorien «schlecht» und «sehr
schlecht». Dies ergibt die folgenden Anteile: 72.8% «gut bis sehr gut», 22.6% «mittelmassig» und 4.8% «schlecht bis sehr
schlecht».
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als dies in der Gesamtbevolkerung der Fall ist (***Chi-V#t). Weiter oben wurde beschrieben, dass die Al-
tersstruktur der Befragten von jener der Gesamtbevodlkerung abweicht. Dies kénnte ein wichtiger, erklaren-
der Hinweis sein, da der Altersschnitt der betreuenden Angehérigen deutlich hdher ist als jener der Ge-
samtbevolkerung, wahrend die Selbsteinschatzung des Gesundheitszustands negativ mit dem Alter korre-

liert.

Abb. 48: Gesundheit der Schweizer Bevilkerung — nach Geschlecht (SGB)

. ] 85.9%
Gut bis sehr gut | | 83.5%
. - 10.4%
mittelmé&ssig | 13.1%
, 3.7%
Schlecht bis sehr schlecht 34%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

mannlich

weiblich

Quelle: Bundesamt fiir Statistik (2018f)

Careum Forschung | gfs.bern

Abb. 49: Gesundheit der weiblichen betreuenden Angehérigen (ab 16 Jahren) — nach Alter

mit Vergleich der standigen Wohnbevélkerung (SGB) 8

80-96
Jahre

65-79
Jahre

50-64
Jahre

26-49
Jahre

16-25
Jahre

Betr. Angehérige | - 458% : 452% (3:3%
Bevolkerung (SGB) | 31.5% 46.7% 16.0% '

Betr. Angehdrige | 29.1% 51.8% SRS (19 5%)
Bevolkerung (SGB) | 21.3% 47.0% 27.3%

Betr. Angehdrige | 18.7% - 49.3% - 26.6% (41.6%)
Bevélkerung (SGB) | 14.9% 45.3% 34.4%

Betr. Angehdrige 17.2% . 45.5% 130.8% (30.6%)
Bevélkerung (SGB) | 8.8% 41.9% 47.0%

Betr. Angehdrige | 14.5% 29.8% 49.8% (5.0%)
Bevolkerung (SGB) 44.8% 49.5%

0% 20% 40% 60% 80% 100%
sehrschlecht ~ schlecht = mittelmassig = gut = sehrgut

N=1073 (Frauen mit Angabe zu Alter und Gesundheit). Quelle: Schweizerische Gesundheitsbefragung (SGB) 2017

81 Siehe Anhang 8.7 fiir die Erlauterung des verwendeten statistischen Tests.

Careum Forschung | gfs.bern

8 Die verwendeten Fragetexte weichen leicht voneinander ab. Wéhrend die SGB fragt: «Wie ist Ihr Gesundheitszustand im
Allgemeinen? Ist er... », wurde im G01-Fragebogen abweichend in leichter Sprache gefragt: «Wie ist Ihre eigene Gesundheit?»
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Abb. 50: Gesundheit der mannlichen betreuenden Angehdrigen (ab 16 Jahren) — nach Alter
mit Vergleich der standigen Wohnbevélkerung (SGB)

80-96 Betr. Angehorige | ) 53.6% : (5.0%)
Jahre Bevdlkerung (SGB) | [l 26.7%

65-79 Betr. Angehdrige | 8O0 205% N
Jahre Bevolkerung (SGB) |

50-64 Betr. Angehorige | ] . SIS (36 99)
Jahre Bevolkerung (SGB) |

26-49 B?tr. Angehdrige | . . : (32.3%)

Jahre Bevolkerung (SGB) | I& 41.5%

16-25 Betr. Angehdrige 1 18.3% 26.4% (5.7%)

Jahre  Bevdlkerung (SGB) 38.3% '
0% 20% 40% 60% 80% 100%

sehr schlecht ® schlecht m mittelmassig ®gut ™ sehrgut

N=861 (Ménner mit Angabe zu Alter und Gesundheit). Quelle: Schweizerische Gesundheitsbefragung (SGB) 2017
Careum Forschung | gfs.bern

Tab. 38: Zeitaufwand fur Betreuung — nach Alter der betreuenden Angehorigen (ab 16 Jahren)

Wachentlicher Zeitaufwand der
Unterstiitzung

0-10 Std. 1134 53 2 69.8 60.3 63.9 477 32.2 38.5
11-20 Std. 353 17.3 13.2 16.9 17.9 18.2 15.6 23.1
21-30Std. "7 5.7 4.7 6.0 4.7 6.4 11.1 7.7
31-40 Std. 71 3.5 57 3.1 2.3 52 5.6 7.7
rund um die Uhr 146 7.2 1.9 6.5 49 115 18.9 3.8
andere 133 6.5 3 8 6 2 5 0 9.6 10.0 7.7
keine Angabe 33 1.6 15 6.7 11.5

Anzahl

N=2'036 (davon bei 26 keine Angabe zum Alter, bei 33 keine Angabe zum Zeitaufwand, wobei auf 6 beides zutrifft), ***SK+
Careum Forschung | gfs.bern

Tab. 39: Zeitaufwand fur Betreuung — nach Beschéftigungsgrad der betreuenden Angehérigen
(ab 16 Jahren)

Wachentlicher Zeit-

0-10 Std. 1184 58.2 46.3 60.3 65.3 53.9 61.7 740  69.0
11-20 Std. 353 173 18.0 14.3 176 16.8 235 180 163
21-30Std. 17 5.7 6.2 143 5.7 8.4 5.6 4.0 38
31-40 Std. 71 3.5 5.3 3.2 2.8 4.8 2.5 4.0 1.1
rund um die Uhr 146 7.2 12.9 6.3 45 6.0 3.1 0.0 3.2
andere 133 6.5 9.3 1.6 4.0 9.0 1.9 0.0 55

keine Angabe 33 1.6 2.0 0.0

0.0 1.2 1.9 0.0 1.1
Anzahl

N=2'036, bei Kombination mit Beschéftigungsgrad N=1'955 (da bei 55 keine Angabe zu Stellenprozenten, bei 33 keine Angabe
zum Zeitaufwand, wobei auf 7 beides zutrifft), ***SK- Careum Forschung | gfs.bern
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Tab. 40: Wochentlicher Zeitaufwand tber alle betreuenden Angehdorigen

(ab 16 Jahren) und jene ohne Hilfsperson

Wachentlicher Zeitaufwand der Un-

terstlitzung
0-10 Std.

11-20 Std.
21-30 Std.
31-40 Std.

rund um die Uhr
andere

keine Angabe
Alle

1184
353
117

71
146
133

58.2 102

17.3 42 2.1
5.7 21 1.0
3.5 19 0.9
7.2 32 1.6
6.5 25 1.2

33 1.6 102 5.0

N=2'036 (davon bei 33 keine Angabe zum Zeitaufwand), **MW+

Careum Forschung | gfs.bern

Tab. 41: Wodchentlicher Zeitaufwand — nach Bildungsabschluss (betreuende Angehdrige ab 16 Jahren)

Wachentlicher Zeit-
aufwand der Unter-
stitzung

0-10 Std.

11-20 Std.
21-30Std.

31-40 Std.

rund um die Uhr
andere

keine Angabe

Alle

354
117
72
145
132

58.2 40.0
173 171
5.7 8.6
35 5.7
7 2 14 3

47.3
14.7
6.0
22
16.3
11 4

1184

56.9 60.5 64.6 66.8 34.7
18.6 14.3 18.7 17.7 13.9
6.3 5.8 41 44 9.9
41 4.0 22 2.6 7.9
7 1 8 5 3 8 3 6 8.9

11.9

12.9

N=2'036, bei Komblnatlon mit Bildungsabschluss N=1'913 (da bei 103 keine Angabe zum Bildungsabschluss, bei 33 keine An-
gabe zum Zeitaufwand, wobei auf 13 beides zutrifft), ***SK-

Careum Forschung | gfs.bern

Abb. 51: Zeitaufwand betreuender Angehoriger — nach Anzahl Unterstiitzungsaufgaben
pro betreuender/m Angehdrigen

8 Aufgaben | 17.7% 15.7%  15.7% 46.2% (N=135.8)
7 Aufgaben | 15.3% 23.0% 13.9% 14.9% 32.9% (N=99.2)
6 Aufgaben : 23.0% | 15.6% 10.7% 15.6% (N=102.9)
5 Aufgaben | 4|3.7% 9.5% (N=189.3)
4 Aufgaben | 55.8% | 30.5% 7.8% (N=217.9)
3 Aufgaben | 68.6% | (N=276.9)
2 Aufgaben | | 81|.5% (N=294.7)
1 Aufgabe | | I88.5% (N=308.7)
Keine dieser Aufgaben : 94.6% (N=249.7)
0% 20% 40% 60% 80% 100%
0-10 Std. =11-20 Std. m 21-30 Std. m 31-40 Std. ® rund um die Uhr

N=1'875 (zu jeder der 8 Unterstiitzungsaufgaben wurde eine Angabe gemacht (ja/nein) — dies trifft auf 38 Befragte nicht zu —
und der wéchentliche Zeitaufwand liegt zwischen 0 Std. und «rund um die Uhr» — 166 haben «andere» angegeben oder keine
Angabe gemacht, wobei auf 12 beides zutrifft). Unterstiitzungsaufgaben, die «héufig» oder «fast immer» vorkommen beriick-
sichtigt Careum Forschung | gfs.bern
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Tab. 42: Kombinationen von Unterstiitzungsaufgaben (Top 3)
— nach Anzahl Unterstiitzungsaufgaben pro betreuende Angehdrige (ab 16 Jahren)

Unterstlitzungsaufgaben

ifg/:‘;grige Top3 Alags  Be Koo Finan e Emotonal iz, A

hat aus- obach- nieren&  zen & treuen & unterstiit- Hilfe pas-
halt ten Planen Admin  Pflegen Zen sen

...eine 37.9% (von 331) X

Aufgabe 23.3% (von 331) X

16.6% (331)  19.3% (von 331) X

_zwei 21.6% (von 309) X X

Aufgaben 13.8% (von 309) X X

15.5% (309)  10.2% (von 309) X X

__drei 18.4% (von 288) X X X

Aufgaben 11.3% (von 288) X X X

14.4% (288)  6.8% (von 288) X X X

_vier 13.0% (von 230) X X X X

Aufgaben 13.1% (von 230) X X X X

11.5% (230)  11.9% (von 230) X X X X

_fiinf 31.5% (von 202) X X X X X

Aufgaben 7.1% (von 202) X X X X X

10.1% (202)  6.5% (von 202) X X X X X

__sechs 24.7% (von 120) X X X X X X

Aufgaben 17.3% (von 120) X X X X X X

6.0% (120)  9.6% (von 120) X X X X X X

...sieben 31.2% (von 107) X X X X X X X

Aufgaben 24.8% (von 107) X X X X X X X

54%(107)  10.7% (von 107) X X X X X X X

...acht Aufgaben 7.1% (141) X X X X X X X X

...keine dieser Aufgaben

13.5% (270)

Total 100% (1'998)

N=1998 (zu jeder der 8 Unterstiitzungsaufgaben wurde eine Angabe gemacht (ja/nein) — dies trifft auf 38 Befragte nicht zu).
Unterstiitzungsaufgaben die «h&ufig» oder «fast immer» vorkommen bertcksichtigt Careum Forschung | gfs.bern

Tab. 42 veranschaulicht die haufigsten Kombinationen der Unterstiitzungsaufgaben. Die linke Spalte zeigt,
wie viele Aufgaben pro betreuender oder betreuendem Angehdrigen insgesamt anfallen und welchen Anteil
an allen Befragten diese Gruppe ausmacht.
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Abb. 52: Verfugbarkeit spezifischer Hilfepersonen — nach Geschlecht betreuende Angehérige

(ab 16 Jahren)

Familienangehdrige
Spitex
Haushalts-/Putzhilfen
Nachbarlnnen
andere

FreundInnen

0%

0.1%

0.2%

0.3%

0.4%

0.5%

0.6%

0.7%

® méannlich

weiblich

N=1'978 (da bei 58 keine Angabe zum Geschlecht). Mehrfachnennungen méglich
Abb. 53: Gesundheit betreuende Angehorige — nach Geschlecht (ab 16 Jahren)

Careum Forschung | gfs.bern

sehr gut
3.8%
gut 4016.7%
mittelmé&ssig
schlecht go/é’%
0.4%
sehr schlecht 0_9{%
0% 5% 0% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%  50%

B mannlich

weiblich

N=1'942 (da bei 59 keine Angabe zum Gesundheitszustand, bei 58 keine Angabe zum Geschlecht, wobei auf 23 beides zutrifft)
Careum Forschung | gfs.bern
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Abb. 54: Folgen der Unterstiitzungsaufgabe — nach Geschlecht betreuende Angehdrige (ab 16 Jahren)

Hilfreiches gelernt:  Frauen
Manner |
Fiihle mich besser:  Frauen
Ménner |
Fahigkeiten gelernt, Frauen |
auf die ich stolz bin:  Manner |
weniger Zeit fiir mich:  Frauen |
Ménner |
weniger Zeit u. Energie  Frauen |
fiir Familie u. Freunde: Ménner |
Probleme mit physi-  Frauen
scher Gesundheit: Manner
Probleme mit psychi-  Frauen
scher Gesundheit: Manner
Weniger Zeit u. Ener-  Frauen
gie fiir Ausbildung: Manner
Job hat sich verdndert: ~ Frauen
Ménner
Finanzielle Probleme: Frauen
Méanner
stimmt nicht

1 122%  12.0% 28.8%
Lyer 11.6%
1 124%  14.7%
—13.8%
23.0% :
20.9% |-rzv,*1:w._1.
24.2% :
27.9% | A
28.6% .
34. 7|/o
,49 8% : . .
| | [65% 163%  102%.
- 52.4% : 16.7% 17:2% IR
| 57.1% | 56% 164%  9.1%
: 63.3% o 128% 9.9% mln
| 68.1% | | 245" "0 0% 7.0%
, 62.6% - 10.2% 8.8% mkA)
| 69.5%| | 1100% 7.3% 11.5%
, 68.5% | , 14.2% 8.1% WA
. 68.9% . : -uzv_.x.vnmv.
0% 20% 40% 60% 80% 100%
o stimmt eher nicht B stimmteher Estimmt  ®weiss nicht

N zwischen 1951 und 1°967 (da bei 58 keine Angabe zum Geschlecht und pro Kategorie der Folgen jeweils bei 13 bis 29 keine
Angabe, wovon teilweise keine Angabe bei beidem). Mehrfachnennungen méglich. Negative Folgen kursiv

Careum Forschung | gfs.bern
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Abb. 55: Folgen der Unterstitzungsaufgabe — nach Alter betreuende Angehdrige (ab 16 Jahren)

65-96 Jahre | 15.7% A Eiff XA 7.0%
Hilfreiches gelernt: 50-64 Jahre | 10. 5% .P q §§ 7 4% .300
15-49 Jahre | 9.3% Fel 8%
o 65-96 Jahre | 10.9% mknA 28 9 5.6
Fiihle mich besser: 5064 Jahre 110.3% .“- 1.9%
15-49 Jahre | 8.9% FEEIEL 1.7%
Fahigkeiten gelernt, 65-96 Jahre 28. 0% _13.8% M 9.2%
i .. 50-64 Jahre | 23.0% -ﬂW 2§|§@ 24 6.8%
auf die ich stolz bin: 15-49 Jahre | 16.3% . 6.3
65-96 Jahre | 26.8% 40 2 %
weniger Zeit fiir mich: ©0-64 Jahre 254% 445 . e
15-49 Jahre | 22 Y 4 6% |
weniger Zeitu. Energle. ) 2110 - 3?63\5,2/0)? -;Ev“' il it
P g . = anre _ - (1] 'u 0. .l ..ll
fur Familie u. Freunde: 35 19 Jahre | 30.6%| -xiw o 0%
Probleme mit physi- 65-96 Jahre | 44.1% —a 4%, 3. 7% |
scher Gesundheit: 20-64 Jahre | . 55.0% : 16.3% 6.9% 10.0%!
15-49 Jahre | | 53.6% | 0.6% 0% 9.7%
Probleme mit psychi- gggg janre ] | 54620-/2% |
her Gesundheit: 2" ~21¢ _ °
Seher Bestnahelt: 1549 yare | i51 A% i
Weniger Zeit u. Ener- gggg janre ] | - 23/8-9%
L ; . 50-64 Jahre | 2%
gie fiir Ausbildung: 15-49 Jahre | i 52.9% i
65-96 Jahre | . 73.8%
Job hat sich verdndert: 50-64 Jahre | : 62.3%
15-49 Jahre | | 63.3%
— 65-96 Jahre | 72.0%
Finanzielle Probleme: 50-64 Jahre | : 72.2%2
15-49 Jahre 60.0%
0% 0% 40% 60% 80% 100%
stimmt nicht = stimmt eher nicht  ®stimmteher ®stimmt = weiss nicht

N zwischen 1°985 und 1°999 (da bei 26 keine Angabe zum Alter und pro Kategorie der Folgen jeweils bei 13 bis 29 keine An-
gabe, wovon teilweise keine Angabe bei beidem). Mehrfachnennungen méglich. Negative Folgen kursiv

Careum Forschung | gfs.bern

165



8 Anhang

8.8.2 Kinder und Jugendliche (9-15 Jahre) als betreuende Angehorige

Abb. 56: Mosaikplot zu Betreuungsintensitat und Hilfe bei medizinischen Aufgaben
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Betreuungsintensitat
relative Haufigkeit

N=380 (da bei 8 keine Betreuungsaufgaben angegeben und bei jemandem keine Angabe zu medizinischen
Aufgaben) Careum Forschung | gfs.bern

Abb. 57: Gesundheit der betreuenden Angehdrigen (9-15 Jahre) — nach Geschlecht

sehr gut 65.6%
gut
mittelmassig ® mannlich
schlecht Oiz_(;/S/o weiblich
sehr schlecht 0_%;/3%
O‘I’/o 10I% 20% 30% 40% 50% 60% 70%
N=389. % in Klammern: Relativer Anteil der Gesundheitsklassen Careum Forschung | gfs.bern

Tab. 43: Betreuende Angehoérige (9-15 Jahre) mit (manchmal) gentigend Unterstiitzung nach Ursachen
fur die Inanspruchnahme von Betreuung

Warum braucht die Person Unterstitzung von >
Angenargen IEH 18 Jahien” @ manchmal  nen 5
kérperliche Probleme N=259 86.0 137 0.3 S
psychische Probleme N=34 61.1 34.5 44 :\o
kognitive Probleme N=29 78.1 18.9 3.0
N=389 Careum Forschung | gfs.bern

166




Ca I'e U m Hochschule Gesundheit

Teil der Kalaidos
Fachhochschule

www.kalaidos-fh.ch/de-CH/Forschung/Fachbereich-Gesundheit



http://www.kalaidos-fh.ch/de-CH/Forschung/Fachbereich-Gesundheit

