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Zusammenfassung

1. Auftrag des Bundesamts fur Gesundheit

Als eine Massnahme der Fachkréfteinitiative-plus von Bund und Kantonen hat der Bundesrat 2016 das
Forderprogramm zur Weiterentwicklung der Unterstitzungs- und Entlastungsangebote fur betreuende
Angehdrige lanciert. Eines der Ziele ist es, die Vereinbarkeit von Betreuungs- und Pflegeaufgaben mit der
Erwerbstatigkeit zu férdern. Grundlage des Fdrderprogramms bildet der «Aktionsplan zur Unterstitzung und
Entlastung fur betreuende und pflegende Angehorige» vom Dezember 2014.

Das Bundesamt fur Gesundheit BAG hat das Mandat extern in Auftrag gegeben, um eine wissenschaftliche
Antwort auf die zentralen Fragen zur Unterstltzung fur betreuende Angehdrige in Einstiegs-, Krisen- und
Notfallsituationen zu erhalten. Die Interpretation der Ergebnisse, die Schlussfolgerungen und allfallige
Empfehlungen an das BAG oder andere Akteure k&nnen somit von der Meinung, respektive vom Standpunkt
des BAG abweichen.

Fokus des vorliegenden Auftrags

Gemass einer schweizweit durchgefiihrten Bestandsaufnahme und einer Befragung im Kanton Genf besteht
eine Lucke bei Angeboten, die Angehdrige unterstitzen, wenn diese zuhause neu Langzeitbetreuungs- und
Pflegeaufgaben Ubernehmen.’ Es fehlt zudem an Wissen Uber die erste Phase, in welcher Angehdrige solche
Aufgaben wahrnehmen oder Krisen erleben. Die vorliegende Studie analysiert deshalb die subjektiven
Erfahrungen von betreuenden Angehoérigen und identifiziert spezifische Herausforderungen. Auf dieser Basis
préasentiert die Studie Vorschlage flr eine bessere Unterstitzung von betreuenden Angehdrigen in diesen
kritischen Lebensphasen.

2. Ausgangslage

Ein Grossteil der Menschen, die flr ihre alltaglichen Verrichtungen dauerhaft oder flr unbestimmte Zeit
Unterstitzung bendétigen, mdchte zuhause wohnen bleiben. Im Jahr 2016 haben Uber 280‘000 Menschen
aller Altersstufen Dienste professioneller hduslicher Langzeitversorgung (Spitex) in Anspruch genommen.2 Die
wichtigste Stutze der hauslichen Langzeitversorgung stellen jedoch Angehdrige dar. Es ist mittlerweile
vielfach wissenschaftlich belegt, dass die Betreuung und Pflege von Angehoérigen zuhause anspruchsvoll
und anstrengend ist; sie fordert betreuende Angehorige oft bis an ihre Grenzen und dartber hinaus. Dies
trifft insbesondere dann zu, wenn die Aufgabe neu ist, oder wenn sich bestehende Verhaltnisse in kurzer Zeit
einschneidend verandern wie z. B. bei einem Unfall oder Zusammenbruch.

Verschiedene Phasen kennzeichnen den Einstieg in die Betreuungsaufgaben

Basierend auf einer Literaturanalyse entwickelten wir vor den Befragungen ein Phasenmodell des Einstiegs in
die Betreuung von Angehorigen, welches wir spéter, ausgehend von den Studienresultaten, erweiterten
(Abbildung 1). Der Einstieg kann fir Angehorige unvermittelt erfolgen. Pldtzlich sind sie damit konfrontiert,
dass eine ihnen nahestehende Person schwer erkrankt oder verunfallt. Dies kann sowohl in bereits beste-
henden Betreuungs- und Pflegesettings geschehen oder den Beginn eines neuen Betreuungs- und Pflege-
verhéltnisses bedeuten.

2

Bischofberger, I., Jdhnke, A., Rudin, M., & Stutz, H. (2014). Betreuungszulagen und Entlastungsangebote fir betreuende und
pflegende Angehdrige — Schweizweite Bestandsaufnahmen im Auftrag des Bundesamtes fiir Gesundheit BAG. Careum
Forschung & Biiro fiir arbeits- und sozialpolitische Studien (BASS). Pin, S., Spini, D., & Perrig-Chiello, P. (2015). Etude sur les
proches aidants et les professionnels de I’Institution genevoise de maintien a domicile dans le Canton de Genéve — AGEneva
Care. Zuletzt zugegriffen am 19.07.2018 unter: https://www.ge.ch/document/proches-aidants-etude-agenevacare/telecharger.
Bundesamt fiir Statistik (Hrsg.) (2017). Spitex: Langzeitpflege nach Kanton. Neuchétel: BFS.
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Als Einstiegsphase bezeichnen wir die erste Zeit, in welcher Angehdérige Betreuungs- und Pflegetatigkeiten
Ubernehmen. Diese Phase kann sich Uber unterschiedlich lange Zeitrdume erstrecken und von wenigen
Wochen bis zu einigen Monaten dauern. Ausschlaggebend ist der Charakter des Neuen und Unbekannten;
Unsicherheiten, Suchaktivitaten und Veranderungen kennzeichnen den Einstieg. Der Prozess des Einstiegs
gliedert sich seinerseits in sechs unterschiedliche Phasen. Diese kénnen, miussen aber nicht alle und nicht in
dieser Reihenfolge durchlaufen werden. Zudem kodnnen sie sich in Ausgestaltung — z. B. hinsichtlich des
Grads der Belastung — und Dauer unterscheiden. So kdnnen beispielsweise Krisen (Phase 4) ganz am
Anfang auftreten und somit den Einstieg markieren, oder sie kbnnen wiederholt oder erstmalig zu einem
spéteren Zeitpunkt vorkommen. Krisen fuhren nicht zwangslaufig dazu, dass betreuende Angehdérige externe
Unterstitzung erhalten oder sich das Betreuungssetting (Phase 6) verandert.

Anhand der Literatur wurde deutlich, dass die Bewéltigung einer Krise oder einer Notfallsituation ahnliche
Prozesse wie beim Einstieg auslésen kann. D. h. in beiden Situationen missen betreuende Angehdrige die
Situation neu einschéatzen und die Rolle oder das Betreuungssetting gegebenfalls neu anpassen. Diese
Sachverhalte bildet die schematische Darstellung des Phasenmodells ab (siehe Abbildung 1). Krisen bezie-
hen sich auf eine allmahliche (z. B. altersbedingte) oder pldtzliche Verschlechterung (z. B. Sturz mit Verlet-
zungen) des Gesundheitszustands der unterstitzten Person oder auf eine unerwartete Veranderung der
Lebenssituation der betreuten Person oder des betreuenden Angehdrigen (z. B. eigene Erkrankung). Ein
medizinischer Notfall mit erforderlicher professioneller Hilfe stellt eine spezifische Form von Krise dar. In jeder
Krisensituation finden Ereignisse verdichtet statt, sodass die notwendige Zeit und Energie, um anstehende
Suchaktivitdten anzugehen, noch weniger vorhanden sind als in Alltagssituationen. In solchen kritischen
Lebenssituationen wiinschen sich betreuende Angehdrige Orientierung und tatkraftige Unterstlitzung. Die
nachfolgende Abbildung fokussiert auf Einstiege und Krisen, bei denen Angehdrige mit Fachpersonen aus
dem Gesundheits- oder Sozialwesen zusammenarbeiten.

Abbildung 1: Sechs Phasen des Einstiegs in die Angehérigenbetreuung

Faktoren, die
den Ubergang
fordern

Krise
Notfall

Krise
Notfall

Krise
Notfall

Notfall Notfall
Phase 1 Phase 2 Phase 3 > Phase 5 Phase 6

Selbst- Rollen- Phase 4 Externe Neuer
einschatzung anpassung Unterstilitzung Alltag

Flrsorge

Krise

Faktoren, die
den Ubergang
hemmen

Quelle: Eigene Darstellung; Modell von Doherty und McCubbin (1985), modifiziert und basierend auf den Studienresultaten erweitert.
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3. Methode

Qualitative und quantitative Erhebungen bei betreuenden Angehérigen und Fach-
personen

Die Studie verbindet zwei unterschiedliche Perspektiven miteinander: diejenige der betreuenden Angehori-
gen selbst und diejenige der Leistungsanbietenden, die mit betreuenden Angehdrigen zusammenarbeiten.
Wir wahlten ein exploratives sequentielles Mixed-Methods-Design, um diese beiden Perspektiven mit
verschiedenen methodischen Zugéngen, d. h. Uber qualitative und quantitative Erhebungen, zu erschliessen.

Die Studie gliedert sich in folgende drei Hauptphasen:

Studienphase 1 - qualitative Interviews: Die qualitativen Interviews erfolgten mit 49 betreuenden
Angehdrigen und mit 29 Leistungsanbietenden in der gesamten Schweiz. Um betreuende Angehorige zu
rekrutieren, baten wir ausgewahlte Organisationen (z. B. Spitex, Pro Senectute) und Schllsselpersonen (z. B.
Hausérztinnen und Hausérzte), Kontakte zu vermitteln. Die Rekrutierung von Fachpersonen erfolgte tber
personliche Netzwerke, Internet-Recherchen zu relevanten Organisationen sowie auf Empfehlung bereits
befragter Personen.

Studienphase 2 - quantitative Umfrage: Basierend auf den Ergebnissen der Studienphase 1 entwickel-
ten wir zwei Fragenbogen, einen fur betreuende Angehdrige und einen fUr Leistungsanbietende, um das
bereits gewonnene Wissen zu prifen und zu erganzen. Die Befragung der betreuenden Angehdrigen erfolgte
durch einen gedruckten Fragebogen. Der Zugang zu den betreuenden Angehorigen geschah Uber die
Organisationen. Wir baten schweizweit 42 Organisationen um die Verteilung der Fragebdgen an betreuende
Angehdrige. Wir versandten insgesamt 2'514 Fragebdgen und erhielten 301 gultige Fragebdgen zurlick. Die
Befragung der Fachpersonen erfolgte durch einen Online-Fragebogen. Wir baten alle Institutionen aus dem
ambulanten Bereich der bereits kontaktierten Gemeinden sowie s&mtliche Gemeindevertretende im Schwei-
zer Gemeindeverband darum, die Umfrage an ihre Mitarbeitenden der Betreuung und Pflege weiterzuleiten.
In einem Begleitschreiben luden wir die Leistungsanbietende ein, die Situation von betreuenden Angehdrigen
aufgrund ihrer Erfahrung einzuschatzen. Der Link zur Umfrage wurde 1'092 mal aufgerufen. 307 Fachperso-
nen im Bereich der Betreuung und Pflege flillten den Fragebogen aus. 303 der Leistungsanbietenden
(nachfolgend als Fachpersonen bezeichnet) gaben an, zu 35% (n=105) als Geschéftsleitung, zu 21% (n=62)
als Team- bzw. Bereichsleitung und zu 21% (n=62) als Pflegefachperson, Arztin bzw. Arzt oder als Freiwillige
tatig zu sein. 23% (n=74) sind in anderen Bereichen tatig. Die Zusammensetzung der gesamten Stichprobe
pro Grossregion ist nachfolgend in Tabelle 1 ersichtlich. Es gilt zu beachten, dass die Zahl der Antworten pro
Fragekategorie variieren kann, da nicht immer alle Befragten auf alle Fragen antworteten.
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Tabelle 1: Befragte Angehérige und Fachpersonen nach Grossregionen (quantitative Befragung)

Grossregion . N . Prozent . Grosregiqh 77777777 . N 7 “FV’rozeht
Espace Mittelland . 50 . 18,4% . Ostschwgirzr 7777777 . 71 7 252%
Tessin . 45 . 16,6% . Zbrich . 54 7 192%
Zirich . 4717 . 15,1% . Espace Mi,t,t,efland 77777 . 43 7 152%
Zentralschweiz . 40 . 14,8% . Nordwestrsrprhrweiz 77777 . 43 7 152%
Nordwestschweiz . 36 . 13,3% . Zentralschwgiz 77777 . 41 7 “174.5%7
Ostschweiz . 35 . 12,9% . Genferse(rarrrt-:fgion 77777 . j8 7 064%
Genferseeregion . 24 . 08,9% . Tessin . 12 7 043%

Total 271 100% Total 282" 100%

*Angehdrige: 30 gaben keine Wohnregion an. / **Fachpersonen: 24 gaben keinen Arbeitsort an.

Die Datenerhebung dauerte von Oktober 2018 bis April 2019. Mit der gewéhlten Erhebungsstrategie konnten
wir eine regional ausgewogene Untersuchungsgruppe rekrutieren. Diese ist jedoch im statistischen Sinne fir
die Schweiz nicht reprasentativ. Die Anzahl der erhobenen Einstiegs- und Krisensituationen stand aufgrund
des konzeptgleiteten Studiendesigns nicht im Vordergrund.

Studienphase 3 - Zusammenfiihrung der Ergebnisse: In einem letzten Schritt stellten wir die Ergeb-
nisse aller vier Erhebungen einander gegenuber und leiteten daraus Handlungsempfehlungen ab. Um die
Studienergebnisse kommunikativ zu bewerten und kritisch zu diskutieren, luden wir relevante Stakeholder zu
einem halbtagigen Workshop in Form eines World-Cafés ein. Daran nahmen betreuende Angehdrige,
Fachpersonen und Behdrdenmitglieder teil.

4. Ergebnisse

Befragte betreuende Angehoérige sind zwischen 28 und 95 JAhre alt und mehr-
heitlich Frauen

Die an der Studie teilnehmenden betreuenden Angehdérigen waren mehrheitlich weiblich und zwischen 28
und 81 Jahre alt (Durchschnittsalter: 60 Jahre, qualitative Teilstudie) respektive im Alter zwischen 32 bis 95
Jahren (Durchschnittsalter 65 Jahre, quantitative Teilstudie). Durchschnittlich fihrten die qualitativ interview-
ten Angehorigen ihre Betreuungstatigkeit seit 9 Jahren aus, Teilnehmende der quantitativen Befragung seit
7.4 Jahren. In beiden Befragungsgruppen betreuten die Angehdrigen meistens eine Partnerin oder einen
Partner oder einen Elternteil.

Die Stichprobe der Fachpersonen umfasste mehrheitlich Frauen mit einem Durchschnittsalter von 54 Jahren
(qualitative und quantitative Befragung). Sie wiesen im Durchschnitt eine Berufserfahrung von knapp 30
Jahren auf. Die grésste Gruppe der Fachpersonen in beiden Erhebungen arbeitete in der ambulanten
Versorgung. Nachfolgend sind die Ergebnisse der Befragung der betreuenden Angehdrigen dargestellt.
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Hohe Beanspruchung betreuender Angehdériger beim Einstieg

Der Betreuungsaufwand erwies sich in der Einstiegsphase allgemein als &usserst zeitintensiv und die damit
verbundenen Erfahrungen als einschneidende Erinnerung. Mehr als die Halfte der befragten betreuenden
Angehdrigen leistete taglich Unterstutzung. Zum Zeitpunkt der Befragung unterstitzten 24% (n=66) von 276
Angehdrigen ihnen Nahestehende rund um die Uhr, d. h. mehr als 15 Stunden pro Tag. 11% (n=32) von 282
betreuenden Angehdrigen gaben an, dass sie beim Einstieg rund um die Uhr betreuten.

Betreuende Angehdrige berichteten sowohl von negativen wie auch von positiven Auswirkungen der Betreu-
ungstatigkeit. Das gute Verhaltnis mit der unterstitzten Person stellt die wichtigste positive Auswirkung dar.
Bei den negativen Auswirkungen sticht in der quantitativen Befragung hervor, dass sich 31% (n=88) von 284
betreuenden Angehdrigen im Betreuungssetting, das sie selbst wesentlich mittrugen und -gestalteten, immer
oder meistens gefangen fuhlten. Die «anstrengende Betreuung» folgte an zweiter Stelle.

Besonders aus den Interviews ging hervor, dass der Einstieg in die Rolle der betreuenden Angehdrigen
schleichend oder plétzlich erfolgen kann; entsprechend wird Angehdrigen ihre neue Rolle sofort bewusst
oder sie nehmen sie erst rickblickend wahr (Phase 2 in Abbildung 1). Die grosse Mehrheit der Fachpersonen
in der quantitativen Befragung gingen bei einem schleichenden Einstieg, in Verbindung mit einer chronischen
Erkrankung der unterstitzten Person oder altersbedingten Einschrankungen, von einer verlangsamten
Bewusstwerdung aus.

Die bewusste Wahrnehmung der neuen Rolle ist Voraussetzung dafir, dass betreuende Angehdrige externe
Unterstitzung (Phase 5) annehmen. 65% (n=183) von 283 Fachpersonen in der quantitativen Befragung
berichteten, dass Angehdrige von Personen mit einer chronischen Erkrankung erst mit der Zeit Informationen
zu UnterstUtzungsangeboten einholten, 26% (n=73) waren der Meinung, dass dies zu spat erfolgte.

Welche Unterstiitzung erhalten betreuende Angehérige beim Einstieg - und wel-
che wiinschen sie sich?

An erster Stelle gaben 63% (n=177) von 279 betreuenden Angehdrigen an, Gesprache mit Gesundheitsfach-
personen Uber die eigene Situation in Anspruch genommen zu haben. Fachpersonen nahmen haufig eine Art
«Mentoringrolle» ein, vermittelten betreuenden Angehdrigen Sicherheit in der neuen Aufgabe und halfen
ihnen, weitere Dienste zu nutzen. Haufig erhalten und als besonders hilfreich eingeschéatzt haben betreuende
Angehdrige auch Informationen Uber die Schwierigkeiten der unterstitzten Person und Uber mdégliche
Unterstitzungsangebote, zudem Hilfe bei der Pflege oder im Haushalt sowie die Ubernahme von Betreu-
ungszeiten.

Hingegen hat eine oder einer von funf betreuenden Angehdrigen keine Informationen zu Unterstitzungsan-
geboten von Fachpersonen fur Soziales und von Beratungsstellen sowie Hilfeleistungen von Freiwilligen,
beispielsweise im Haushalt, erhalten, sich diese aber gewtnscht.

Beim Einstieg waren 34% (n=103) der 301 befragten betreuenden Angeh&rigen erwerbstétig. 11% (n=11) der
103 berufstatigen betreuenden Angehdrigen gaben dabei an, dass sie sich ein Entgegenkommen von den
Arbeitgebenden wahrend des Einstiegs gewlnscht hatten. Rund 30% (n=29) der berufstatigen betreuenden
Angehdrigen erfuhren ein solches Entgegenkommen. 61% (n=176) von 290 befragten Fachpersonen sahen
einen Handlungsbedarf darin, dass berufstatige betreuende Angehdrige von den Arbeitgebenden besser
unterstUtzt werden sollten. Hervorzuheben ist, dass mehr als ein Drittel der berufstatigen betreuenden
Angehdrigen als Folge des Einstiegs in die Betreuung seine Erwerbstétigkeit reduzierte. Die grosse Mehrheit
(73%, n=221) der 301 befragten Angehdérigen gab dabei an, keine finanzielle Unterstitzung fur ihre Betreu-
ungstatigkeit zu erhalten.

7 Schlussbericht des Forschungsprojekts G04



Auswirkungen von Krisen der unterstiitzten Person auf betreuende Angehdérige

83% (n=249) der 301 befragten betreuenden Angehdrigen haben mindestens eine Krise der unterstitzten
Person erlebt, 63% (n=190) eine eigene. Krisen der unterstltzten Person wirkten sich wie folgt auf die
betreuenden Angehorigen aus: Sie stellten eigene BedUrfnisse zurlick (32%, n=95), waren wieder auf sich
selbst gestellt (20%, n=61), wussten nun, wo sie in der ndchsten Krise Hilfe bekommen konnten (27%, n=80)
und gonnten sich nun gezielt Ruhepausen (25%, n=75).

Welche Unterstiitzung erhalten betreuende Angehérige in Krisen - und welche
wiinschen sie sich?

Erlebt die unterstutzte Person eine Krise, erhalten betreuende Angehdérige Unterstltzung vor allem von
Gesundheitsfachpersonen (82%, n=165; N=201), durch das soziale Umfeld (68%, n=131; N=193) oder eine
Spitaleinweisung (66%, n=131; N=198). Als besonders hilfreich bezeichneten betreuende Angehdrige
Beratungsgesprache (47%, n=89; N=198), Hausbesuche (38%, n=78; N=203) und Springereinsatze (36%,
n=71; N=196).

Von den 190 Angehdrigen, die eine eigene Krise erlebten, standen 27% (n=52) diese alleine durch. Rund ein
Viertel der Befragten wlinschte sich Springereinsétze. Dies bekraftigt das Bedurfnis nach Sicherheit und
nach Erreichbarkeit von Fachpersonen gerade in Krisenzeiten.

Erleichternde oder erschwerende Faktoren fiir betreuende Angehérige, externe
Unterstitzung anzunehmen

Der Ubergang in die organisierte Unterstiitzung (Phase 5) ist fiir betreuende Angehérige besonders schwie-
rig, wie die Studienergebnisse zeigen: Rund zwei Drittel der 301 befragten betreuenden Angehérigen gaben
Hindernisse an, die sie davon abhielten, externe Unterstitzung anzunehmen. Am haufigsten nannten sie
dabei das Bedurfnis, die Betreuung so lange wie moglich eigenstandig leisten zu wollen (44%, n=133),
gefolgt von der Ablehnung externer Unterstlitzung durch die unterstlitzte Person (31%, n=92).

Grinde, externe Unterstltzung zu suchen, lagen flr die 301 befragten Angehérigen haufig in der Notwendig-
keit, mehr Zeit fUr sich zu haben (42%, n=126), in der Einsicht, die Betreuungssituation alleine nicht mehr
aufrechterhalten zu kénnen (39%, n=117) und/oder psychisch Uberlastet zu sein (38%, n=114). Zudem nannte
fast ein Flnftel der befragten Angehérigen die Aufforderung von Dritten als ausschlaggebend.

Krisen férdern offensichtlich den Ubergang: 56% (n=117) von 208 befragten Angehérigen gaben an, nach der
Krise neue oder mehr Unterstlitzungsleistungen bezogen zu haben als davor. Bei 32% (n=66) blieb die
Situation unverandert.

5. Fazit und Empfehlungen

Aus der Studie lassen sich Handlungsempfehlungen ableiten, die den méglichen Phasen des Einstiegs in die
Angehdrigenbetreuung zugeordnet werden kénnen. So konnten Lésungsansatze identifiziert werden, die
Angehdrige beim Einstieg in die Langzeitbetreuung und -pflege zuhause besser unterstutzen.

Verstandnis fiir die verschiedenen Phasen des Einstiegs ist hilfreich

Die Studienergebnisse zeigen, dass es fUr eine bessere Begleitung, Beratung und Unterstitzung betreuen-
der Angehdriger zielfuhrender ist, wenn Fachpersonen den Einstieg in die Angehérigenbetreuung als
Phasenverlauf verstehen (siehe Abbildung 1), da jede Phase ihre eigenen Herausforderungen mit sich bringt.
Unterstitzungen lassen sich so spezifischer gestalten, wenn Klar ist, in welcher Phase sich eine zu unterstt-
zende Person befindet und welche Entwicklungen sie méglicherweise vor sich hat.

8 Schlussbericht des Forschungsprojekts G04



Individuelle Angebote und aktiver Einbezug von betreuenden Angehérigen sind
zentral

Bei der Weiterentwicklung der Angebote ist zu beachten, dass betreuende Angehdrige zuhause stark
beansprucht werden. Daher kdnnen sie eine kaum sichtbare Gruppe darstellen. Auch sind sie mit aussenste-
henden Fachpersonen nicht immer im direkten Kontakt. Es besteht die Gefahr, dass Angehérige aufgrund
ihrer Betreuungstatigkeit isoliert und zu stark sich selbst Uberlassen sind. In Situationen chronischer Krankhei-
ten und bei altersbedingten Einschréankungen findet der Einstieg in die Betreuungstatigkeit typischerweise in
kleinen Schritten statt. Die Betroffenen sind sich des Umfangs und Ausmasses von Veranderungen oft lange
nicht bewusst. Das gilt auch fur ihre Rolle als betreuende Angehdrige. Angebote, die sich an betreuende
Angehdrige richten, kdnnten so ihr Ziel verfehlen, wenn diese sich (noch) nicht als solche identifizieren. Es ist
deshalb wichtig, dass Angehdorige ihre Lage richtig einschatzen kénnen, um fUr ihre Situation frihzeitig die
passenden Informationen zu erhalten. Daflr brauchte es Richtlinien, wie man betreuende Angehdorige errei-
chen kann, die sich ihrer Rolle gegebenenfalls (noch) nicht bewusst sind. Dabei liesse sich als Strategie
beispielsweise die Férderung von Caring Communities nutzen, indem die vor Ort lebenden Menschen
angesprochen werden und so mit dem Thema der Angehdrigenbetreuung in Berihrung kommen. Frihzeitig
zu sensibilisieren und Informationen zur Verfligung zu stellen, scheint in diesem Zusammenhang empfehlens-
wert. Dazu z&hlen Beratung, Begleitung und Unterstitzung von Organisationen und Gemeinden. Bei der Wahl
von Angeboten ist es wichtig, dass die Angehdrigen Freirdume fur sich haben, um ihre Gesundheit zu erhalten.

Vertrauenspersonen nehmen eine wichtige Rolle ein

Vertrauenspersonen wie z. B. Hauséarztinnen und Hauséarzte oder Fachkrafte der Spitex nehmen eine zentrale
Rolle ein, etwa wenn es darum geht, Impulse fir die Inanspruchnahme externer Unterstltzung zu geben. Sie
vermitteln betreuenden Angehorigen Sicherheit, besonders wenn es um die Erreichbarkeit in Krisen geht wie
beispielsweise durch die besonders geschatzten Hausbesuche oder Springereinsatze. Aufgrund des
Vertrauens, das betreuende Angehorige Vertrauenspersonen entgegenbringen, haben sie einen privilegierten
Zugang zur Zielgruppe. Sie ermdglichen, dass betreuende Angehdrigen sich ihre Situation vergegenwartigen
und diese beurteilen. Dieser privilegierte Zugang stellt ein noch zu wenig genutztes Potenzial dar. Fir
Angehdrige mit einem Risiko der sozialen Isolation scheint es empfehlenswert, praventive Angebote zu
entwickeln, um ihre eigene Selbststandigkeit und soziale Teilhabe erhalten zu k&nnen.

Abbau von Hiirden und Forderung der Inanspruchnahme externer Unterstiitzung

Die Studienergebnisse zeigen, dass der Ubergang in die externe Unterstiitzung fir betreuende Angehdrige
schwierig sein kann. Sowohl die individuellen hauslichen Kulturen, mit denen Familien bezlglich Betreuung
und Pflege umgehen, als auch die Beflrchtung betreuender Angehdriger, positive Betreuungsaspekte zu
verlieren, stellen wichtige Aspekte im Umgang mit der Zielgruppe dar. Vor diesem Hintergrund lassen sich
Empfehlungen identifizieren, um Hirde abzubauen und die Inanspruchnahme externer Unterstlizung auf
Seiten der betreuenden Angehdrigen zu férdern.

Umfassende, familienzentrierte Betrachtung hilft, unterschiedliche Herausforde-
rungen zu meistern

In Hinblick auf die Weiterentwicklung der professionellen Beratung scheint eine (familien-)systemische bzw.
familienzentrierte Sichtweise auf Einstiegs- und Krisensituationen im h&uslichen Bereich sinnvoll. Mit diesem
Ansatz einer umfassenden Betrachtung lassen sich unterschiedliche Herausforderungen in der h&duslichen
Betreuung meistern wie beispielsweise die passgenaue Entlastung oder die Klarung finanzieller Belange. Ein
systemischer Umgang mit Familien hilft, die Individualitat von Familien zu berUcksichtigen. Empfehlenswert
scheint ebenfalls, das professionelle Rollenverstandnis und die damit verbundenen Reaktionsweisen in den
Angebotsstrukturen zu bertcksichtigen und auszubauen. Mit einem familienzentrierten Ansatz kdnnen beide
Aspekte, sowohl familiale Sorgekultur als auch die positiven Aspekte der Betreuung, gezielter berlcksichtigt
werden. Dieser Ansatz sollte auch in proaktive und aufsuchende Angebote einfliessen.
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Krisensituationen und Impulse von Aussenstehende sind Katalysatoren

Die Studie zeigt auch, dass betreuende Angehdrige Wege finden, um das Betreuungssetting zu verandern
und langfristig tragbar(er) zu machen. Um Eigeninitiative entwickeln zu kénnen, ist das Erkennen der eigenen
Belastungsgrenze von Bedeutung. Krisensituationen und Impulse von Aussenstehenden kdnnen dabei als
Katalysatoren fiir den Ubergang zur Inanspruchnahme externer Unterstlitzung wirken.

Es scheint erstrebenswert, dass mogliche externe Angebote von betreuenden Angehorigen beim Einstieg

und in Krisensituationen nicht als «Holschuld» verstanden werden, sondern dass sie im Sinne einer integrier-
ten Versorgung und Vernetzung als «Bringschuld» gelten.

6. Weiteres Vorgehen

Das BAG wird auf der Grundlage aller im Rahmen des Férderprogramms «Entlastungsangebote fur betreu-
ende Angehdrige 2017-2020» durchgefuhrten Studien bis zum Programmende einen Synthesebericht
erstellen.

Originaltitel:

Heidi Kaspar, Eleonore Arrer, Fabian Berger, Mareike Hechinger, Julia Sellig, Sabrina Stédngle, Ulrich Otto &
André Fringer (2019): Untersttitzung far betreuende Angehdrige in Einstiegs-, Krisen- und Notfallsituationen.
Schlussbericht des Forschungsmandats G04 des Férderprogramms «Entlastungsangebote fir betreuende
Angehdrige 2017-2020». Im Auftrag des Bundesamts flir Gesundheit BAG, Bern.

Link zur Originalstudie:
www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteil
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1 Einleitung

11 Ausgangslage und Auftrag

Ein Grossteil der Menschen, die fr alltagliche Verrichtungen Unterstltzung benétigen, mdchte zuhause woh-
nen bleiben. Im Jahr 2016 haben Uber 280°‘000 Menschen aller Altersstufen Dienste professioneller hausli-
cher Langzeitversorgung (Spitex) in Anspruch genommen (Bundesamt fir Statistik, 2017b). Die wichtigste
Stutze der hauslichen Langzeitversorgung stellen jedoch Angehdrige dar (Perrig-Chiello, Hopflinger &
Schnegg, 2010).

Der Bundesrat erkennt an, dass betreuende Angehdrige fur den Erhalt einer qualitativ hochstehenden
Versorgung im Gesundheitswesen unverzichtbar sind. Studien zeigen auf, dass sich starke Belastungen
durch die hausliche Pflegesituation negativ auf die Gesundheit und Lebensqualitét betreuender Angehoriger
auswirken (Hopflinger, Bayer-Oglesby & Kohler, 2011; Schuler & Burla, 2012; Unuigbe et al., 2017; Zarit, Todd
& Zarit, 1986). Der Bundesrat hat deshalb am 5. Dezember 2014 den «Aktionsplan zur Unterstlitzung und
Entlastung von betreuenden und pflegenden Angehorigen» verabschiedet (Schweizerische Eidgenossen-
schaft, 2014). Ziel des Aktionsplans ist es, fur betreuende Angehdrige gute Rahmenbedingungen zu schaf-
fen. Das Forderprogramm «Entlastungsangebote fur betreuende Angehdrige» (2017-2020) soll dies
ermdoglichen. Es stellt Wissensgrundlagen und Modelle guter Praxis bereit. Dies soll Anbietenden von
Unterstltzungs- und Entlastungsangeboten ermaoglichen, auf die Bedurfnisse der betreuenden Angehérigen
besser eingehen zu kdnnen (Bundesamt fur Gesundheit, 2017). Diese BemUhungen sind eingebettet in die
Strategie «Gesundheit 2020».

Die vorliegende Studie stellt eine Wissensgrundlage zur Situation betreuender und pflegender Angehdriger
beim Einstieg in die Betreuungs- und Pflegetatigkeit sowie in Krisen- und Notfallsituationen bereit. Sie leitet
den Handlungsbedarf zur verbesserten Unterstitzung betreuender Angehdriger ab.

Dieser Bericht prasentiert die Resultate von vier Erhebungen, je eine qualitative und eine quantitative
Befragung von betreuenden Angehdrigen und Fachpersonen zur Situation und Unterstiitzung beim Einstieg
sowie in Krisen- und Notfallsituationen (Kapitel 4 und 5). Aus diesen integrierten Erkenntnissen leiten wir den
Unterstltzungsbedarf ab und formulieren Empfehlungen (Kapitel 6).

1.2 Zielsetzungen

Diese Untersuchung hatte das Ziel

— zu erheben, welche spezifischen Bedirfnisse betreuende Angehdrige in der Einstiegsphase bzw. in
Krisen- und Notfallsituationen haben.

— zu Uberprufen, welche spezifischen Angebote beim Einstieg und in Krisen- und Notfallsituationen verflig-
bar sind und ob diese den (potenziell) rat- oder hilfesuchenden betreuenden Angehorigen die notwendige
Unterstitzung bieten kénnen.

— anhand einer Synthese zu klaren, welcher Handlungsbedarf aus der Perspektive der betreuenden
Angehorigen und aktueller Fachpersonen besteht und welche Angebote in der Einstiegsphase sowie in
Krisen- und Notfallsituationen unterstitzend wirken.

— mogliche Lésungswege aufzuzeigen, um betreuende Angehdrige zukUnftig besser zu unterstitzen.
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2 Fokus auf Einstiegsphase, Krisen- und
Notfallsituationen

Diese Studie befasst sich schwerpunktméssig mit der Einstiegsphase in die Rolle des betreuenden Angeho-
rigen sowie mit Krisen- und Notfallsituationen. Zu den langerfristigen Auswirkungen der Betreuung durch
Angehdrige liegen inzwischen differenzierte Forschungsergebnisse vor (Schuler & Burla, 2012; Schweizeri-
sche Eidgenossenschaft, 2014; Unuigbe et al., 2017; Zarit et al., 1986). Uber die initiale Phase der Ubernah-
me von Pflege- und Betreuungsaufgaben sowie zu Krisen und Notfallen in bestehenden hduslichen Betreu-
ungs- und Pflegesettings ist jedoch wenig bekannt.

Der Einstieg in die Rolle des betreuenden Angehdrigen und das Erleben von Krisen- und Notfallsituationen
gehdren zu den «kritischen Lebensereignissen» (Filipp, 1995). Die Studie analysiert die subjektiven Erfahrun-
gen, identifiziert die spezifischen Herausforderungen dieser Ubergange und beschreibt benétigte bzw.
vorhandene Unterstlitzungsmdglichkeiten (Kapitel 4). Dieses Kapitel definiert die wichtigsten Begriffe und
beschreibt den Stand der Forschung, auf dem diese Studie aufbaut (Studienphase Grundlagen, siehe
Abbildung 4).

Der hier préasentierte Forschungsstand zu den Themen Einstieg in die Angehdérigenbetreuung und Krisen und
Notfallsituationen sind die Resultate zweier Literaturanalysen. Es waren zwei eigenstandige Literaturanalysen
notwendig, weil die beiden Themen in unterschiedlichen Literaturbestanden behandelt werden. Da die
beiden Themen zudem mit unterschiedlichen Studienarten einhergehen, waren auch verschiedene Metho-
den der Literaturanalyse notwendig. Der Einstieg in die Rolle als betreuende und pflegende Angehdrige wird
meist durch die Erfahrungswelt der Zielgruppe in Erfahrung gebracht. Es bietet sich daher die Metasynthese
(Grant & Booth, 2009; Noyes, 2011; Sandelowski & Barroso, 2007) an, die allein qualitative Studien ein-
schliesst. Bei Krisen- und Notfallsituationen hingegen ist davon auszugehen, dass diese durch Interviews als
auch in quantitativen Befragungen erfasst werden. Aus diesem Grund wurde das methodische Vorgehen des
integrativen Reviews (Whittemore & Knafl, 2005) anvisiert, um sowohl qualitative als auch quantitative
Studien in die Datensynthese einfliessen zu lassen (Kapitel 3).

Info-Box 1: Vertiefung Vorgehen Metasynthese und intergratives Review

Die Metasynthese diente dazu, bestehendes Wissen Uber die Einstiegssituation zu blindeln und auch
auf akute Krankheitsverlaufe zu Ubertragen. Es wurden Artikel eingeschlossen, die Uber die Arbeit und
neue Rolle als pflegender Angehdriger in der hauslichen Pflege berichteten. Verwendete Suchbegriffe
waren u.a.: Hausliche Pflege; Notfall; Krise; krisenhafte Ereignisse; Krisentheorie; kritische Ereignisse;
Betreuung und Pflege durch Angehdrige; Einstieg hausliche Pflege; Start Betreuung Pflege Zuhause.
Zwei Forschende Uberpriften unabhangig voneinander die identifizierten Artikel auf ihre Eignung und
diskutierten Diskrepanzen bis zur Konsensbildung. Nach Identifikation zentraler Ergebnisse, Konzepte
und Phanomene erfolgte die Synthese der Metadaten, indem die Ergebnisse miteinander verglichen,
interpretiert und integriert wurden, woraus sich das theoretische Modell entwickelte.

Das integrative Review diente dazu, das vorhandene Verstandnis von Krisen in der Hauslichkeit, die
Ausloser und Ursachen sowie den Umgang unterstitzter Personen, ihrer Angehdrigen und Pflegenden
mit der Krisensituation aus der Literatur heraus, zu erarbeiten. Das durchgeflihrte Review umfasste
folgende Schritte: Identifkation des Themas, Literaturrecherche, Datenevaluation, Datenanalyse und
Prasentation der Synthese. Als hausliche Krisen haben wir Situationen definiert, in denen die betroffene
Person nicht mehr aktiv auf die zugrundeliegenden Stressoren reagieren kbnnen, um eine Krise zu
bewaéltigen. Die Suchbegriffe (deutsch und englisch) flr die Recherche deckten drei Bereiche ab.
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Der erste Bereich umfasste unterschiedliche Begriffe zu den drei Personengruppen: unterstttzte
Person, pflegende Angehérige und Pflegende. Der zweite Bereich beschrieb das hausliche Setting mit
Begriffen wie ambulante, mobile oder hausliche Pflege. Der dritte Bereich umfasste den krisenhaften
Charakter der Situationen mit Begriffen wie Krise, Notfall, Kollaps, Transition, Lebensereignis oder
kritischer Zwischenfall. Fur die Analyse und Synthese wurde ein qualitativer Ansatz genutzt. Zwei
Forschende Uberpruften Titel und Abstrakt der identifizierten Studien. Die eingeschlossenen Studien
wurden schlieBlich induktiv, mittels offenem und axialem Kodierens analysiert, um einen explorativen
Zugang zu den Daten zu gewahrleisten (Saldafia, 2015).

FUr beide Literaturrecherchen haben wir deutsch- und englischsprachige Artikel der Datenbanken
PubMed und CINAHL, auf Google Scholar sowie fur das integrative Review der Zeitschriften Home
Care Nursing Now und Home Health Care Nurse berticksichtigt. Der Zeitraum wurde nicht beschrankt.

Begriffsdefinitionen

Als «Einstiegsphase» bezeichnen wir in dieser Studie die erste Phase, in welcher Angehorige Betreuungs-
und Pflegetatigkeiten Gbernehmen. Diese Phase kann sich Uber unterschiedlich lange Zeitrdume (wenige
Wochen bis einige Monate) erstrecken. Ausschlaggebend ist der Charakter des Neuen, Unbekannten, noch
nicht als alltaglich Etablierten. In dieser Phase stellen vielfaltige Suchprozesse die zentrale Herausforderung
dar. Diese Suchprozesse betreffen:

— die Neudefinition der eigenen Rolle und Identitét, die Neudefinition der Beziehung zur unterstitzten
Person sowie zum weiteren beziehungsbezogenen, familiar-hauslichen bzw. beruflichen sozialen Umfeld
(Radvanszky, 2016),

— die Beschaffung, Beurteilung und Verarbeitung von Informationen zur Krankheit und zum Gesundheitszu-
stand, zu UnterstlUtzungsangeboten (Hilfsmittel), Dienstleistungen und finanziellen Unterstitzungsmaoglich-
keiten bzw. zur Versicherungslage (Adams, Boulton & Watson, 2009; Bischofberger, 2011),

— die Neuorganisation des Alltags und die Vereinbarkeit der Betreuungs- und Pflegeaufgaben mit anderen
Verpflichtungen, insbesondere Erwerbsarbeit (Jahnke & Bischofberger, 2012; Keck, 2012) sowie Sorge um
sich selbst (Jordan & Osborne, 2007; Kralik et al., 2010).

Diese Suchprozesse und Neuformationen von Alltagssituationen und Familienbeziehungen sind naturgemass
besonders in der Anfangsphase relevant. Die veranderte Situation erfordert dann neue Handlungsweisen
und Bewaltigungsstrategien®. Allerdings treten Phasen der Veranderung auch im spéteren Verlauf immer
wieder auf, wenn sich der Gesundheitszustand der betreuten Person oder die Rahmenbedingungen andern.

«Krisen- und Notfallsituationen» beziehen sich auf eine akute Verschlechterung des Gesundheitszu-
stands der unterstUtzten Person (z.B. Sturz mit Verletzungen) oder auf eine unerwartete Veranderung der
Lebenssituation des betreuenden Angehdrigen (z.B. eigene Erkrankung). Notfélle sind eine spezifische Form
von Krisen. Sie ereignen sich plétzlich. Krisen hingegen kénnen sich langsam anbahnen. Notfélle erfordern
sofortiges Handeln und haufig eine medizinische Intervention. In Krisen dagegen k&nnen sich Menschen
l&ngere Zeit befinden.

Krisen und Notfélle gehen mit akuten Krankheitsverlaufen (<Trajektorien») und Ubergangsphasen (<Transitio-
nen») einher (Hui et al., 2014). In Krisensituationen sind folgende Themen relevant:

— Faktoren erkennen: Aufgrund welcher Faktoren treten Krisen ein? Wie lassen sie sich moglichst vermeiden?
— Kenntnisse erlangen Uber die lokale Verfugbarkeit von Dienstleitungen, um kurzfristig Hilfe zu erhalten.

— Professionelle Hilfe von Fachpersonen aktiv suchen und annehmen kénnen.

3 Zu bedenken gilt auch, dass Betreuungs- und Pflegesituationen insbesondere bei chronisch und mehrfach erkrankten Personen
oft permanentem Wandel unterworfen sind.

17 Schlussbericht des Forschungsprojekts G04



«Betreuende Angehdrige»: Unter «betreuenden Angehdrigen» verstehen wir alle Menschen, die eine
nahestehende Person bei sich zu Hause oder in einem anderen Haushalt unterstitzen, weil diese aufgrund
von Krankheit, Behinderung und/oder Alter nicht alleine zurechtkormmt. Dabei beziehen wir uns auf ein
bewusst offenes Verstandnis des Begriffs «Angehorige». Nach Wepf et al. (2017) setzt dieser Begriff nicht
zwangslaufig eine verwandtschaftliche Beziehung voraus, sondern beruht auf Verpflichtung und/oder
Verbundenheit. Die Aufgaben der betreuenden Angehdrigen umfassen ein breites Spektrum an Aktivitaten
und Verantwortlichkeiten. Wir folgen hier der beim Bundesamt fur Gesundheit (BAG) gebréuchlichen Kurz-
form «betreuende Angehdrige», verstehen aber das Tatigkeitsfeld viel breiter als lediglich Betreuung. Es
umfasst pflegerische, soziale, emotionale, haushélterische und administrative Tatigkeiten, sofern sie regelméa-
ssig und Uber einen langeren oder unbestimmten Zeitraum hinweg erfolgen. Diese Tatigkeiten kdnnen dabei
stellvertretend fur die unterstltzte Person ausgefiihrt werden oder sie kdnnen zusammen mit der unterstutz-
ten Person ausgefuhrt werden, indem letztere begleitet oder angeleitet wird. Aktivitdten der Haushaltsfuh-
rung (einkaufen, reinigen, Rechnungen bezahlen) gehéren ebenso zum Tatigkeitsfeld betreuender Angehdri-
ger wie die Kérperpflege, das Ermdglichen sozialer Teilhabe und die Koordination bzw. Organisation externer
Unterstutzung.

«Fachpersonen»: Als «<Fachpersonen» bezeichnen wir Personen, die als selbstandig Erwerbende, Ange-
stellte oder Leitungspersonen beruflich mit betreuenden Angehdrigen zu tun haben, beispielsweise Mitarbei-
tende der Spitex, der gemeindeeigenen Beratungsstellen sowie der Organisationen bzw. Vereinigungen (z.B.
Alzheimervereinigung, Pro Infirmis). Verwenden wir den Begriff Leistungsanbietende (z.B. in den Grafiken),
sind Fachpersonen gemeint.

Ausgangslage: Fehlende Angebote fiir den Einstieg und in Krisen bzw. Notfallen

Gemass einer schweizweit durchgeflihrten Bestandsaufnahme (Bischofberger et al., 2014) und einer Befra-
gung im Kanton Genf (Pin, Spini & Perrig-Chiello, 2015) besteht eine Licke bei Angeboten, die Angehdrige
unterstitzen, wenn sie beginnen, Betreuungs- und Pflegeaufgaben zu Gbernehmen. Das gilt ebenfalls fir
Unterstitzungsangebote in Krisen- und Notfallsituationen.

Angehdrige kdnnen unvermittelt damit konfrontiert sein, dass eine nahestehende Person schwer erkrankt
oder verunfallt. Dies kann sowohl in bereits bestehenden Betreuungs- und Pflegesettings stattfinden oder
den Beginn eines Betreuungs- und Pflegeverhaltnisses darstellen. Teilweise Ubernehmen Angehdrige
allméhlich immer mehr Betreuungs- und Pflegeaufgaben, ohne dass es ihnen zu diesem Zeitpunkt bereits
bewusst ist. Die Angehérigen sind herausgefordert, neben bisherigen Verpflichtungen (Familiensorgeverant-
wortung, Erwerbstatigkeit, zivilgesellschaftliches Engagement) zusatzliche Aufgaben zu Ubernehmen.

2.1 Das Phasenmodell des Einstiegs in die Angehdrigenbetreuung

Wir beziehen uns in unseren Analysen auf das Phasenmodell von Doherty und McCubbin (1985).
Es bildet den Verlauf der Betreuung chronisch erkrankter Personen durch Angehdrige in sechs Phasen ab
(Abbildung 2).

Abbildung 2: Sechs Phasen der hauslichen Betreuung von Menschen mit chronischer
Erkrankung
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Quelle: Eigene Darstellung, modifiziert nach Doherty und McCubbin (1985).
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Die Reihenfolge der Phasen 1 bis 6 wie hier abgebildet stellt dabei eine mogliche Abfolge dar; die Abfolgen
sind vielféltig, denn sie sind wesentlich von der chronischen Krankheit und den daraus folgenden Einschran-
kungen, dem sozialen und 6konomischen Kontext des Haushalts, dem Familiengeflige und den vorhandenen
Unterstitzungsmaglichkeiten abhangig. In Phase 1 steht zuerst die Flrsorge fUr die unterstitzte Person im
Vordergrund. In Phase 2 werden Angehorige gewahr, dass wahrgenommene Verdnderungen langerfristig
anhalten und fUr sie und andere Familienmitglieder folgenreich sein werden. Das fuhrt zu einem verénderten
Verstandnis der eigenen Rolle in der Familie und im Haushalt sowie Anpassungen in der Aufteilung von
Aufgaben und Verantwortlichkeiten (Phase 3). Medizinische Notfalle und Krisen (Phase 4) stehen in Abbil-
dung 2 an vierter Stelle, sie kénnen jedoch jederzeit eintreten — oder auch gar nicht. Ahnlich verhélt es sich
mit der Phase 5; Unterstlitzung von Aussenstehenden (professionelle Pflegedienste, Nachbarschaftshilfe,
Mahlzeitendienste etc.) kann jederzeit erstmalig in Anspruch genommen werden, d.h. jede Phase Uberlagern
— oder wiederum gar nicht vorkommen. In letzterem Fall tbernehmen betreuende Angehdérige die Pflege und
Betreuung zu Hause bis zum Schluss véllig selbststandig. Externe Unterstlitzung kann ferner dauerhaft oder
vortbergehend beansprucht werden. Phase 4 und 5 treten oft gemeinsam auf, beispielsweise wenn auf
einen medizinischen Notfall ein Spitalaufenthalt und anschliessende Rehabilitation nétig ist. Schliesslich
koénnen auch die Phasen 2 und 3 sich mehrfach wiederholen, wenn aufgrund von veranderten Bedingungen
Aufgaben, Verantwortlichkeiten und Rollen angepasst werden mussen, bis sich ein neuer Alltag unter
verdnderten Bedingungen einstellt, der — zumindest vortbergehend, stabil ist (Phase 6). Auf der Basis
unserer Literaturanalyse haben wir dieses Modell flir verschiedene Typen von Einstiegsphasen angepasst
und erweitert.

2.2 \Verschiedene Typen von Einstiegsphasen

Unsere Literaturanalyse zum Einstieg betreuender Angehoriger im Rahmen akuter Krankheitsverlaufe zeigt
Phasen, die mit dem Modell von Doherty und McCubbin (1985) vergleichbar sind. Der wesentliche Unter-
schied besteht darin, dass sich die Phasen in Abfolge und Geschwindigkeit wie nachfolgend beschrieben
unterscheiden. Der Vollstandigkeit halber haben wir als dritten Verlaufstyp altersbedingte Einschrankungen
eingefugt. Altersbedingte Verlaufe gehen nicht immer mit diagnostizierten chronischen Krankheiten einher,
sind aber von zunehmenden Einschrankungen und entsprechendem Unterstitzungsbedarf gekennzeichnet.
Sie weisen weitgehende Ahnlichkeit mit chronischen Verlaufen auf. Die Unterschiede werden auch hierflir
nachfolgend beschrieben. Flur akute und altersbedingte Verlaufe gilt dasselbe wie flr chronische Verlaufe:
Krisen (Phase 4) und Inanspruchnahme externer Unterstltzung (Phase 5) kdnnen jederzeit eintreten oder
auch gar nicht vorkommen; alle Phasen kénnen wiederholt durchlaufen werden. Abbildung 3 zeigt alle drei
Verlaufe - chronische Erkrankung, Alter und akute Krankheit mit den jeweiligen Phasen.

Auf horizontaler Ebene sind die Ursachen der Pflegebedurftigkeit dargestellt. Es kann sich um einen chroni-
schen Krankheitsverlauf (z.B. Tumorerkrankung), altersbedingte Einschrankungen bzw. Multimorbiditat oder
ein akutes Ereignis (z.B. Unfall) handeln. Je nach Krankheitsverlauf durchlaufen betreuende Angehérige die
einzelnen Phasen in der abgebildeten Reihenfolge oder in Varianten der Abfolge. Stérungen wahrend des
Verlaufs zwingen betreuende Angehdrige dazu, sich laufend an neue Situationen anzupassen (Phase 2 und
3), bis in Phase 6 erneut eine Stabilisierung erfolgen kann. Bestenfalls ist es mdglich, ein Ereignis in Phase 6
zu Uberwinden. Die betreuenden Angehdrigen kdnnen sich dann an eine neue Normalitat gewdhnen. Im
schlechtesten Fall zwingen neue Ereignisse ein fortwahrendes Durchleben aller sechs Phasen. Dies mindet
in eine «Pflegespirale», bis die betreuenden Angehdrigen nicht mehr adaquat auf die neue Situation reagieren
kénnen (Phase 4) und eine Anpassung (Phase 6) nicht mehr moglich ist.
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Abbildung 3: Phasenmodell der Einstiegssituationen betreuender Angehériger
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Quelle: Eigene Darstellung nach Doherty & McCubbin (Doherty & McCubbin, 1985).

Fur den Fokus der Unterstitzung von besonderer Bedeutung ist der Prozess der Rollenbewusstwerdung (in
Abbildung 3 grafisch als unterschiedlich steiler Keil dargestellt), denn sie stellt eine wesentliche Vorausset-
zung fir den Ubergang in Phase 5, d.h. zur Inanspruchnahme externer Unterstiitzung, dar. Der Prozess der
Bewusstwerdung erstreckt sich in der Regel Uber die Phasen 1-3, respektive 1-4 und weist je nach Verlaufs-
art typischerweise unterschiedliche Geschwindigkeiten auf, reprasentiert durch verschieden steile Keile je
nach Verlaufsart.

Beispiele fur unterschiedliche Verlaufe

Chronische Erkrankung: Unmittelbar nach der Diagnosestellung (z.B. bei einer Tumorerkrankung) oder
lange Zeit vor der Diagnosestellung (z.B. bei einer Demenzerkrankung) Ubernehmen betreuende Angehorige
bereits flrsorgliche Tatigkeiten und spenden der unterstitzten Person Néahe und Geborgenheit (Phase 1)
(Doherty & McCubbin, 1985). Aufgrund des schleichenden Einstiegs befinden sich die Angehdrigen lange in
der ersten Phase und Ubernehmen sukzessive weitere Aufgaben. In einer solchen Situation ist oft eine klare
Diagnose erforderlich, um in Phase 2 wechseln zu kénnen.

In Phase 2 kristallisiert sich die Pflegebedurftigkeit der erkrankten Person klarer heraus. Die Angehorigen
werden sich ihrer Betreuungsaufgaben bewusst (Radvanszky, 2016). Diese Bewusstwerdung ist ein wichti-
ges Moment, insbesondere im Hinblick auf die Bereitschaft, Hilfe von anderen annehmen zu kénnen. Die
Angehdrigen beginnen, ihre eigene Situation und ihre Ressourcen einzuschatzen (Phase 2). Sie wachsen in
die neue Rolle hinein (Phase 3). Die Beziehung zwischen der unterstitzten Person und den betreuenden
Angehorigen wird neu ausgehandelt und definiert. Externe Unterstiitzung (Phase 5) kann in Phase 2, 3 oder
als Reaktion auf eine Krise (Phase 4) erstmalig in Anspruch genommen werden. Externe Unterstitzung kann
dauerhaft oder voriibergehend in Anspruch genommen werden — oder gar nicht.

Die h&usliche Betreuung und Pflege kénnen immer wieder durch eine Krise gefahrdet werden (Phase 4). Diese
ist haufig der Ausldser flr die Inanspruchnahme von Unterstitzung (Phase 5) — auf Hinweis von aussen (z.B.
Hausarztin oder Hausérztin, Familie) oder durch Eigeninitiative der betreuenden Angehorigen (Hilfesuche und
Inanspruchnahme). Ist die hdusliche Situation wieder stabil, entwickeln betreuende Angehorige haufig Mass-
nahmen, um auf mogliche bevorstehende Krisen reagieren zu kdnnen (Phase 6) (Doherty & McCubbin, 1985).
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Altersbedingte Einschrankungen und Multimorbiditat unterscheiden sich vom chronischen Verlauf
lediglich im Hinblick auf die Bewusstwerdung der eigenen Rolle. Die betreuenden Angehdrigen fihren bereits
einzelne Tatigkeiten wie regelméassige Kontakte, Einkaufen, Waschewaschen oder Kochen flr die unterstttz-
te Person aus. Durch den schleichenden Einstieg nehmen sie zuséatzliche Tatigkeiten noch nicht als solche
wahr, was auch mit innerfamilidrer Reziprozitdt zusammenhangen kann (Jéhnke & Bischofberger, 2012). Es
kommt zu einer sukzessiven Verschiebung der haushaltsinternen bzw. partnerschaftlichen Aufgabenteilung.
Die Bewusstwerdung der eigenen Rolle geschieht erst infolge der Akkumulation neuer Aufgaben oder wenn
Angehdrige die Situation nicht mehr alleine bewaltigen bzw. Aussenstehende die Situation als nicht mehr
zumutbar bewerten (Doherty & McCubbin, 1985).

Akute Erkrankung: Dieser Verlauf unterscheidet sich massgeblich vom bisher Dargestellten durch die
verénderte Reihenfolge der Phasen und die Geschwindigkeit der Phasenabfolge. Dies verleint dem Einstieg
in die Angehdérigenbetreuung einen anderen Charakter (Hashemi-Ghasemabadi et al., 2016; Hricik et al.,
2011; Lutz et al,, 2011; Schubart, Kinzie & Farace, 2008; Shaw et al., 2013). Durch ein akutes Ereignis (Phase
4) (Coolbrandt et al., 2015; Ebrahimi et al., 2016), das haufig mit einem Spitalaufenthalt verbunden ist (Phase
5), erfolgt ein rasanter Wechsel in die Rolle des betreuenden Angehdrigen (Coolbrandt et al., 2015; Lutz et
al., 2011). Zunachst besuchen die betreuenden Angehdrigen die unterstltzte Person im Spital und Uberneh-
men organisatorische Aufgaben, um die hdusliche Pflege vorzubereiten (Phase 1). Der Einstieg in die
Pflegerolle beginnt also im Kontext einer Hospitalisation*. Die betreuenden Angehorigen haben kaum Zeit,
sich auf die hausliche Pflege vorzubereiten (Ebrahimi et al., 2016; Lutz et al., 2011). Dabei erleben sie
Handlungsunfahigkeit, Bestirzung, Aussichtslosigkeit, Wut und Angst (Coolbrandt et al., 2015; Ebrahimi et
al., 2016; Hashemi-Ghasemabadi et al., 2016; Hricik et al., 2011; Lutz et al., 2011; Schubart et al., 2008;
Shaw et al., 2013). Durch ihr soziales Umfeld flihlen sie sich oft zu wenig unterstitzt.

Beim Spitalaustritt erfassen im besten Falle Pflegefachpersonen auch den h&uslichen Pflegebedarf und
organisieren poststationére Leistungen (z.B. Spitex). Allerdings liegt der Fokus in der Regel auf der unter-
stutzten Person und weniger auf den betreuenden Angehdrigen. Notwendige Informationen zum Krankheits-
verlauf und zum Genesungsprozess der unterstitzten Person fehlen den Angehdrigen oft (Coolbrandt et al.,
2015; Ebrahimi et al., 2016; Schubart et al., 2008; White et al., 2007). Sie erleben den Ubergang in die
hausliche Pflege als sehr stresshaft und sind mit grossen Herausforderungen konfrontiert (Phase 4) (Cool-
brandt et al., 2015; Ebrahimi et al., 2016; Hashemi-Ghasemabadi et al., 2016; Hricik et al., 2011; Plank,
Mazzoni & Cavada, 2012; Schubart et al., 2008; Shaw et al., 2013; Silva-Smith, 2007; White et al., 2007).
Nach dem Spitalaustritt liegt die Verantwortung (wieder) bei den betreuenden Angehorigen. Diese flihlen sich
oft mit ihren Aufgaben alleine gelassen. Zudem stellen sie fest, dass Unterstitzungsleistungen fehlen oder
schwierig zu erlangen sind (Coolbrandt et al., 2015; Hashemi-Ghasemabadi et al., 2016; Hricik et al., 2011;
Schubart et al., 2008). Die betreuenden Angehdrigen versuchen, ihre neuen Aufgaben zu bewaltigen und
stellen dabei eigene Bedurfnisse zurlick (Phase 2 und 3). Sie nehmen verschiedenste personliche, familidre
und/oder berufliche Anpassungen vor, organisieren Aufgaben und Verantwortlichkeiten und gewdhnen sich
an ihre neue Rolle als betreuende Angehdrige; Uber einen klrzeren oder langeren Zeitraum spielt sich eine
neue Normalitat ein (Phase 6). Zwischen der unterstltzten und der betreuenden Person kann eine tiefere
Bindung entstehen. Dennoch kdnnen sich betreuende Angehdrige isoliert fihlen und unter finanziellen
Sorgen leiden (Coolbrandt et al., 2015; Hricik et al., 2011; Lutz et al., 2011; Schubart et al., 2008). Ein akuter
Krankheitsverlauf kann in eine langfristige Betreuungssituation fihren, sie kann wieder in einen Zustand wie
vor der Erkrankung zuriickfinden — mit oder ohne Unterstutzungsbedarf wie vor der Krise —, wenn sich die
unterstutzte Person erholt oder das hausliche Betreuungssetting kann ein abruptes Ende finden wenn die
unterstUtzte Person in eine Institution der Langzeitversorgung zieht oder stirbt.

4 Fdr den Kontext der institutionellen Settings wird geméss BAG das Projekt GO8 im Rahmen des Férderprogramms
weitere Ergebnisse erbringen.
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2.3 Krisen und Notfalle in der Angehdrigenbetreuung

Anhand einer zweiten Literaturanalyse identifizierten wir zwei Ursachen flr Krisen:

1.

Gesundheitsbezogene Krisen sind haufig und lassen sich Uberwiegend auf eine akute Verschlechterung
des Gesundheitszustands der unterstlitzten Person zurlckfuhren. Hierzu zéhlen akute Erkrankungen bzw.
Komplikationen einer bestehenden chronischen Erkrankung, medikationsbedingte Zwischenfélle, psychische
Traumata sowie Unfélle und Verletzungen (Forster et al., 2004; Forster et al., 2003; Johnson, 2006; Ledgerd
et al., 2016; Liken, 2016; Madigan, 2007; Madigan & Tullai-McGuinness, 2004; Magilvy & Congdon, 2000;
Sims-Gould et al., 2013; Sims-Gould, Martin-Matthews & Gignac, 2008; Toot et al., 2013).

. Umweltbezogene oder zwischenmenschliche Krisen kénnen gesundheitliche Ursachen haben

oder auf die Dyade zwischen unterstutzter Person und betreuenden Angehorigen zurtickzuflhren sein.
Problematische Beziehungsinteraktionen verstérken die Belastung der betreuenden Angehdrigen und
geféhrden somit die hdusliche Situation. Zudem kénnen betreuende Angehdrige selbst aufgrund einer
physischen bzw. psychischen Erkrankung oder infolge veréanderter beruflicher oder familidrer Strukturen
(z.B. Geburt eines Kindes) in eine schwierige Situation kommen. Krisen in der hauslichen Versorgung sind
fUr die unterstltzte Person und die betreuenden Angehorigen einschneidende Ereignisse. Sie sind auf
fremde Hilfe angewiesen, um die Krise zu bewaéltigen. Die Situation Uberhaupt als Krise zu erkennen und
eine Ansprechperson aufzusuchen, stellt bereits eine zentrale Schwierigkeit dar (Ledgerd et al., 2016;
Mercadante et al., 2012; Tobitt & Kamboj, 2011; Toot et al., 2013). Erschwerend kommt hinzu, dass die
Angehdrigen insbesondere Phase 5 (Organisation von Unterstitzungsleistungen) nicht durchlaufen. Dies
ist besonders der Fall, wenn das soziale Umfeld die Situation verkennt und den Unterstiitzungsbedarf
unterschatzt. Je nach Ursache sind die einzelnen Phasen einer unterschiedlichen Dynamik unterworfen.

2.4 Zwischenfazit: Der Einstieg in die Angehdrigenbetreuung ist ein

Prozess, der aus unterschiedlichen Phasen besteht

Der Einstieg in die Rolle des betreuenden Angehorigen kann schleichend oder pldtzlich erfolgen. Er ist
massgeblich davon geprégt, wie die Betreuungsbedurftigkeit entsteht: ob infolge einer chronischen Erkran-
kung, aufgrund von altersbedingten Einschrankungen oder durch ein akutes Ereignis.

Beim schleichenden Einstieg leisten Angehorige bereits im Vorfeld 1angere Zeit Unterstitzung, ohne dass
das Bewusstsein einer neuen Rolle besteht. Sie nehmen Unterstitzungsleistungen héufig erst dann in
Anspruch, wenn ihre personliche Situation oder die hdusliche Betreuung gefahrdet ist.

Beim plétzlichen Einstieg nehmen die Angehdrigen ihre Aufgaben unmittelbar wahr, reflektieren sie jedoch
oft erst spéter, wenn sich ihr Alltag wieder stabilisiert hat. Die Inanspruchnahme von Unterstitzung fur die
Grundpflege der hilfebedurftigen Person ist meistens bereits organisiert. Die betreuenden Angehdrigen
sind jedoch haufig nicht auf die hdusliche Situation vorbereitet. Sie wissen nicht, welche Unterstitzungs-
angebote vorhanden sind und wie sie diese in Anspruch nehmen kénnen.

Krisen kdnnen von der unterstitzten oder der betreuenden Person ausgehen und betreffen stets beide:
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Bei der unterstltzten Person ist meistens ein verschlechterter Gesundheitszustand die Ursache einer Krise.
Bei der betreuenden. Person filhrt haufig eine Uberlastungssituation zu einer Krise.
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3 Untersuchungsanlage und Vorgehen

Um die Phdnomene rund um die Einstiegsphase bzw. Krisen- und Notfallsituationen so umfassend wie
madglich zu erkunden, griffen wir auf ein breites Repertoire sozialwissenschaftlicher Methoden der qualitati-
ven und quantitativen Forschung zurlck, die wir in einem explorativen sequentiellen Mixed-Methods-Design
(Creswell, 2014) vereinten (Abbildung 4). Dieses erlaubt, die unterschiedlichen Perspektiven (betreuende
Angehdrige und Fachpersonen mit verschiedenen methodischen Zugéngen (qualitative und quantitative

Erhebungen) zu erschliessen. Wir begannen mit einer erkundenden Phase, um Einstiegs-, Krisen- und
Notfallsituationen tiefgehend zu erforschen. Auf diese Weise war es mdéglich, die Sichtweise der Angehoérigen
und der Fachpersonen umfassend zu erschliessen. Auf der Grundlage dieser Exploration ermittelten wir
anschliessend mittels standardisierter Vorgehensweisen, wie sich die identifizierten Phdnomene auf die
unterschiedlichen Gruppen, Sprachregionen und Gemeinden verteilen. Wir gingen in mehreren Phasen vor:
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Explorationsphase: Im Vorfeld flihrten wir zwei Literaturanalysen durch, um einen Uberblick Uiber den
Forschungstand zu erhalten (Sandelowski & Barroso, 2007). Basierend auf den Reviews konnten wir ein
Modell der Einstiegsphasen sowie der Krisen- und Notfallsituationen in der h&uslichen Versorgung
ableiten und entwickeln (Abbildung 2).

Studienphase 1: Dieses Modell diente als Grundlage, um die qualitative Befragung vorzubereiten und
durchzufihren (Colton & Covert, 2007). Im Rahmen von Interviews erkundeten wir mittels narrativer
Erzahlaufforderungen die lebensweltlichen Erfahrungen betreuender Angehdriger in Bezug auf die
Einstiegsphase bzw. Krisen- und Notfallsituationen. Zudem ermittelten wir die Einschatzungen von
Fachpersonen in der hauslichen Versorgung. Wir fuhrten die Ergebnisse der beiden Zielgruppen in einer
vergleichenden Datenanalyse zusammen und synthetisierten die Ergebnisse (Datenintegration).

Studienphase 2: Auf der Basis der Synthese aus Studienphase 1 entwickelten wir anschliessend zwei
standardisierte Fragenbdgen (Groves et al., 2009) — mit dem Ziel, das in den qualitativen Interviews
generierte Wissen mittels quantitativer Daten zu validieren, zu erganzen und die Verteilung in beiden
Zielgruppen zu prifen. Anhand der statistischen Beschreibung und Verteilung der Daten war es moglich,
Prioritdten und Muster zu identifizieren, um Empfehlungen aus den Ergebnissen abzuleiten. Am Ende
dieses Arbeitsschrittes fUhrten wir erneut die Ergebnisse der beiden Zielgruppe in einer vergleichenden
Betrachtung zusammen (Datenintegration).

Studienphase 3: In einem letzten Schritt stellten wir die Ergebnisse aller vier Erhebungen einander
gegenuber (Creswell, 2014) und leiteten Handlungsempfehlungen ab. Um die Studienergebnisse kommu-
nikativ zu validieren und kritisch zu diskutieren, luden wir relevante Stakeholder zu einem halbtagigen
Workshop (World Café, vgl. Anhang L) ein. Abschliessend fuhrte das Bundesamt fiir Gesundheit einen
Stakeholderanlass durch, um die Ergebnisse und Handlungsempfehlungen dieses Workshops zu validie-
ren, zu erganzen und zu bestatigen.
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Abbildung 4: Studiendesign
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Abbildung 4 zeigt das Studiendesign im Uberblick. Auf vertikaler Ebene lassen sich die zwei Gruppen
unterscheiden: betreuende Angehdrige und Fachpersonen. Auf horizontaler Ebene ist das Vorgehen in
Phasen dargestellt. Die mittlere Spalte weist auf die Datenintegration innerhalb der Phasen hin. Die Integrati-
on diente dazu, die Vergleichbarkeit zwischen den beiden Gruppen (betreuende Angehérige und Fachperso-
nen) stets aufrechtzuerhalten.

3.1 Qualitativer Studienteil (Studienphase 1)

3.1.1 Semi-strukturierte Interviews

Als Erhebungsinstrument verwendeten wir semistrukturierte Leitfaden (vgl. Anhang C und D). Sie basierten
auf den Literaturanalysen und den Vorkenntnissen der Autorinnen und Autoren. Die Leitfaden bestehen aus
drei Teilen:

a.  Einstiegsphase der hauslichen Pflege
b. Krisen- und Notfallsituationen
c.  Soziodemografische Merkmale.

Wir fUhrten die Interviews telefonisch oder face-to-face durch. Fur personliche Treffen bestimmten die
Teilnehmenden einen Ort ihrer Wahl. Wir informierten sie ausflhrlich Gber das Forschungsvorhaben. Darauf-
hin erklarten sie ihr Einverstéandnis zur Teilnahme (Informed Consent). Nach Ricksprache zeichneten wir die
Interviews digital auf und transkribierten sie anschliessend.
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Info-Box 2: Vertiefung semi-strukturierte Leitfadeninterviews

Semi-strukturierte Leitfadeninterviews sind vergleichbar mit Gesprachen zwischen zwei (oder mehre-
ren) Personen zu einem bestimmten vereinbarten Thema. Als Erhebungsinstrument dient ein grob
gegliederter Katalog von Leitfragen, abgestimmt auf das Gegentber, die Situation und den Gesprachs-
verlauf. Dieses Verfahren ermaoglicht, auf individuelle Erfanrungen und Kenntnisse des Gegenlbers
eingehen und diese zu vertiefen. Gleichzeitig lasst sich das Gesprach gezielt auf Aspekte lenken, die
fur die Studie relevant sind. Im Unterschied dazu bietet das narrative Interview kaum Moglichkeiten, das
Gesprach zu steuern. Abgesehen von einem initialen Stimulus geht die Erzahlung ausschliesslich vom
Gegenuber aus.

Weiterfihrende Literatur: Colton & Covert (2007), Flick (1998), Hopf (2005).

3.1.2 Auswahl und Rekrutierung der Teilnehmenden

Um betreuende Angehdrige zu rekrutieren, baten wir ausgewahlte Organisationen (z.B. Spitex, Pro Senectu-
te) und Schllsselpersonen (z.B. Hauséarztinnen und Hausarzte) Kontakte zu vermitteln. Die Rekrutierung von
Fachpersonen erfolgte Uber persdnliche Netzwerke, Internet-Recherchen zu relevanten Organisationen sowie
auf Empfehlung bereits befragter Personen nach dem Schneeballverfahren (Baur & Blasius, 2014; Déring &
Bortz, 2016).

Folgende Kriterien waren fUr die Sampling-Strategie fiir betreuende Angehdérige ausschlaggebend:

— geografisch: schweizweit gleichmassige Verteilung Uber die sieben Grossregionen (Schuler, Dessemontet
& Joye, 2005) unter Einschluss ruraler, periurbaner und urbaner Regionen in allen Kantonen

— soziodemografisch: breit gestreute Auspragungen in den Dimensionen «Alter» und «Geschlecht» der
betreuenden Angehorigen sowie der unterstlitzten Personen (ADM Arbeitskreis Deutscher Markt- und
Sozialforschungsinstitute e.V., 2014)

— situationsspezifisch: breit gestreute Auspragungen in den Dimensionen «Beziehung zur unterstitzten
Person», «Anzahl bisher geleisteter Betreuungsjahre», «Funktionsdefizite», «Intensitat der geleisteten
Betreuung» (ADM Arbeitskreis Deutscher Markt- und Sozialforschungsinstitute e.V., 2014).

Folgende Kriterien waren flr die Sampling-Strategie fiir Fachpersonen ausschlaggebend:

— geografisch: schweizweit gleichmassige Verteilung Uber die sieben Grossregionen (Schuler et al., 2005)
unter Einschluss ruraler, periurbaner und urbaner Regionen in allen Kantonen

— soziodemografisch: Einbezug von Fachpersonen beider Geschlechter und unterschiedlichen Alters

— professionell: breit gestreute Auspragungen in den Dimensionen «Dienstalter bezlglich der aktuellen
Position in der Institution» sowie im entsprechenden Berufssegment

— institutionsspezifisch: Bertcksichtigung verschiedenster zivilgesellschaftlicher, staatlicher und privater
Institutionen mit einschlagiger bzw. breiter Expertise

— dienstleistungsspezifisch: breit gestreute Auspragungen in den Dimensionen «Dauer der Unterstitzung»
(vorUbergehend-langfristig), «Tatigkeitsbereich» (Haushalt, Pflege, Betreuung) und «Art der Intervention»
(beratend-eingreifend; emotional-tatkraftig).
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Info-Box 3: Vertiefung Schneeballverfahren

Beim Sampling achteten wir auf eine moglichst hohe Varianz zwischen den Interviewteilnehmenden.
Wir fragten bestehende Organisationen an, wodurch sich jedoch ein Bias einstellte, da wir nicht alle
betreuenden Angehorigen erreichen konnten. Beispielsweise sind Menschen mit Migrationshintergrund
oder Personen, die Angebote nicht kennen, schwierig zu erreichen. Deswegen gingen wir nach dem
Schneeballverfahren vor und fragten innerhalb persénlicher Netzwerke nach Personen, die flr ein
Interview in Frage kamen.

Das Schneeballverfahren eignet sich, wenn das Feld nicht bekannt oder fur die Forschenden schwierig
zu erreichen ist. Ein Feldzugang ist oft Uber Kontakte moglich («<Small World-Phanomens»).

Weiterfihrende Literatur: Baur & Blasius (2014), Déring & Bortz (2016).

3.1.3 Kodierende Analyse

Die Analyse der qualitativen Daten aus den Fragebogen erfolgte in einem zweistufigen Verfahren. Zunachst
flhrten wir eine offene Analyse durch, in einem zweiten Schritt eine thematisch vertiefende Analyse. Die
Forschenden entwickeln die Kategorien weiter, indem sie diese thematisch vertiefen und differenzieren sowie
Beziehungen zwischen den Kategorien beschreiben (Saldafia, 2015). In dieser Studie verwendeten wir die
Analysesoftware MAXqgda Version 12.

3.2 Quantitativer Studienteil (Studienphase 2)

3.2.1 Standardisierte Befragung

Bei der Entwicklung der Fragebdgen stitzten wir uns auf den aktuellen Stand der Forschung (Explorations-
phase) und die qualitativen Interviews (Studienphase 1). Den Fragebogen fUr betreuende Angehdérige
erarbeiteten wir auf Deutsch. FUnf betreuende Angehdérige Uberpriften ihn auf Verstandlichkeit (Pretest). Die
Ergebnisse der Testphase waren sehr positiv. Die Zeit zur Beantwortung des Fragebogens mussten wir auf
mindestens 45 Minuten erhdhen. Zwei Personen Ubersetzten den getesteten Fragebogen in die Zielsprachen
Franzosisch und ltalienisch. Betreuende Angehorige Uberpriften anschliessend die Fragebdgen auf Ver-
standlichkeit (Colton & Covert, 2007; Prufer & Rexroth, 1996). Sie erhielten einen Fragebogen mit vorfrankier-
tem Ricksendeumschlag. Fachpersonen konnten einen Link zur Online-Befragung nutzen.

Der Fragebogen flr Fachpersonen stellte eine gespiegelte Version des Fragebogens fur betreuende Angehd-
rige dar. Die Fragen an die betreuenden Angehdrigen waren auf die personliche Erfahrung ihrer konkreten
Betreuungssituation ausgerichtet und erforderten eine Selbsteinsch&tzung. Die Fragen an die Fachpersonen
hingegen bezogen sich auf Erfahrungen im beruflichen Alltag und verlangten eine Fremdeinschatzung. Wir
mussten die Fragen anpassen, damit sie fur Fachpersonen beantwortbar waren.

3.2.2 Auswahl und Rekrutierung der Teilnehmenden

Ziel des Sampling war es, mit Bezug auf die sieben Grossregionen der Schweiz eine mdglichst heterogene
Stichprobe zu konstruieren, um das Spektrum betreuender Angehoriger so umfassend wie moglich abzubil-
den. Je Grossregion berUcksichtigten wir betreuende Angehérige und Fachpersonen aus jeweils einer Stadt,
zwei periurbanen Gemeinden und drei landlichen Regionen (insgesamt 42 Gemeinden). Die Auswahl
orientierte sich an Verteilungs- und Reprasentationskriterien, an Empfehlung durch Kolleginnen und Kollegen
des Blros BASS und des Netzwerks der Projektteammitglieder (Careum Hochschule Gesundheit, Fach-
hochschule St.Gallen und Zurcher Hochschule fUr Angewandte Wissenschaften).
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Rekrutierung betreuender Angehériger

Die Befragung der betreuenden Angehorigen erfolgte schriftlich. Den Fragebogen erstellten wir mithilfe der
FormPro-Umfragesoftware. Dadurch liessen sich die ausgefllliten Fragebdgen einscannen und die Ergebnis-
se softwarebasiert zur Analyse in die Software SPSS Ubertragen. Somit war eine hohe Datenqualitat gesi-
chert. Der Zugang zu den betreuenden Angehd&rigen erfolgte Uber die Fachpersonen der ausgewahlten
Gemeinden (stadtische, periurbane und landliche Gemeinden, vgl. Abbildung 10).5¢ Verteilt Uber die sieben
Grossregionen, fragten wir schweizweit insgesamt 42 Fachpersonen flir die Verteilung der Fragebdgen an
betreuende Angehdrige an:

— 7 stadtische Gemeinden

— 14 periurbane Gemeinden

— 21 landliche Gemeinden.

Bei der Auswahl achteten wir darauf, dass die Fachpersonen (2 x Spitex, 2 x Pro Senectute, 1 x Schweizeri-
sches Rotes Kreuz [SRK] und 1x Home Instead) je Grossregion ausgewogen auf die értlichen Gemeinden
(stadtischer, periurbaner und landlicher Raum) verteilt waren. Aufgrund diverser Absagen mussten wir
insgesamt 22 Institutionen neu auswéahlen. Entweder suchten wir innerhalb einer Gemeinde einen anderen
Fachpersonen oder wir ermittelten unter BerUcksichtigung der Grossregion und Gemeindetypologie eine
neue Gemeinde. Insgesamt versendeten wir 2'514 Fragebdgen. Wir erhielten 301 gliltige Fragebdgen, was
einer Rucklaufquote von 12.0% entspricht.

Den Erhebungszeitraum mussten wir verlangern und entwickelten eine Nachrekrutierungsstrategie. Da der
Rucklauf insbesondere in der Romandie zunachst gering war, konzentrierten sich die Nachrekrutierungsbe-
muhungen auf die franzdsischsprachige Region, ohne jedoch die anderen Regionen auszuschliessen. Wir
kontaktierten Zentralverb&nde von Leistungsanbietenden (z.B. Institution Genevoise de maintien a domicile,
Imad; Centre hospitalier universitaire Vaudoise, CHUV) in der Romandie. Ebenso berlcksichtigten wir weitere
einschlagige Institutionen, beispielsweise Association Vaudoise d’Aide et de Soins a Domicile, identifiziert
mithilfe des Beirats. Um die geplante Stichprobengrdsse zu erreichen, erfolgte eine Verteilung der Fragebd-
gen auf Veranstaltungen fUr betreuende Angehdrige sowie Uber einen Kontakt mit einer Beratungsstelle zum
Thema Alter und Gesundheit im Grossraum Zdrich.

Rekrutierung von Fachpersonen

Wir luden alle Institutionen der bereits kontaktierten Gemeinden ein, sich an der Befragung der Fachperso-
nen zu beteiligen. Zudem schrieben wir samtliche Gemeindevertreter im Schweizer Gemeindeverband an
und baten sie, die Einladung zur Studienteilnahme an Institutionen und Personen zu versenden, die in ihrer
Gemeinde direkt oder indirekt mit betreuenden Angehdrigen zu tun haben, zu versenden.

Die Befragung von Fachpersonen erfolgte personalisiert mithilfe der webbasierten Befragungssoftware
QuestBack. Den angestrebten Ricklauf von mindestens 300 vollstandig ausgefiiliten Fragebdgen konnten
wir erreichen. 1'092 Fachpersonen, die wir per Mail kontaktiert hatten, nutzten den Link. 856 von ihnen
begannen, den Fragebogen zu beantworten und 307 davon flllten ihn vollstdndig aus. Die Beendigungsquo-
te betrug 28.2%. Im Januar 2019 versendeten wir ein Erinnerungsschreiben an alle Gemeindevertreter.

5 Die Fachpersonen wurden am 19.10.2018 per Post durch ein Anschreiben (verfasst durch das BAG) eingeladen, sich an der
Verteilung der Fragebdgen zu beteiligen. Ab 24.10.2018 erfolgte ein telefonischer Kontakt mit den Fachpersonen, um ihre
Zustimmung zur Beteiligung einzuholen und ihre Mithilfe zu sichern. Der Versand der Einladungen fiir die franzésisch- und
italienischsprachigen Fachpersonen fand am 27.10.2018 statt.

5  Wir verwendeten die Gemeindetypologie 2012 des Bundesamts fiir Statistik (2017a). Diese Typologie enthélt neun Kategorien, die
wir zu drei Kategorien zusammenfassten. Die Details zur Klassifizierung der Schweizer Gemeinden in neun Gemeindetypen sind
im Statistischen Atlas der Schweiz (Bundesamt fiir Statistik, o. J.) einsehbar.
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Da franzdsischsprachige und italienischsprachige Gebiete zunachst ebenfalls untervertreten waren, berick-
sichtigten wir diese Gebiete im Zuge der Nachrekrutierung stérker. Die Nachrekrutierung von betreuenden
Angehdrigen und Fachpersonen erfolgte gleichzeitig. Dabei bezogen wir auch weitere relevante Institutionen
als die oben genannten ein und nutzten personliche Kontakte.

3.2.3 Statistische Analyse

Die Fragebdgen der betreuenden Angehdrigen und Fachpersonen werteten wir mithilfe von SPSS Version 25
univariat, bivariat und multivariat aus (Faktoranalyse). In einem ersten Schritt bereinigten wir die Datensétze.
Anschliessend erfolgte die Auswertung mithilfe einer vorab definierten Syntax. Bivariate Analysen ermdglich-
ten Gruppenvergleiche zwischen den Grossregionen und Gemeindetypologien. Die Faktoranalyse war in
Bezug auf den COPE Index erforderlich, um die Anzahl abgefragter Items auf wenige Faktoren zu reduzieren.
Dadurch vereinfachte sich die Interpretation der Ergebnisse.

3.3 Synthese und Validierung (Studienphase 3)

In der Studienphase 3 flihrten wir die Ergebnisse der qualitativen Erhebung (Studienphase 1) und der
quantitativen Erhebung (Studienphase 2) zusammen (Datenintegration) (Creswell, 2014). Hierdurch konnten
wir ein vertieftes Verstandnis unseres Forschungsgegenstands entwickeln.

Die Ergebnisse stellten wir erstmals am 15. Mé&rz 2019 in einem Workshop mit relevanten Stakeholdern vor
und diskutierten sie. Sieben betreuende Angehdrige, 12 Fachpersonen, davon vier aus der Romandie, sowie
funf Behérdenmitglieder (Uberwiegend der Fachstellen Alter und Gesundheit) nahmen teil.

Der Workshop war in drei Teile gegliedert:

1. Prasentation und Diskussion der Studienergebnisse

2. Diskussion des daraus abzuleitenden Handlungsbedarfs
3. Schlussfolgerungen.

Teil 1 und 3 fanden im Plenum statt, wahrend Teil 2 hauptsachlich in Gruppen erfolgte. Im Rahmen des
World Cafés standen folgende Themen zur Diskussion:

Unterstitzung der Familie als Aufgabe und Herausforderung

Barrieren der Hilfeannahme reduzieren

Zusammenarbeit zwischen Fachpersonen, Freiwilligenhilfe und betreuenden Angehdrigen stérken
Impulse zur Neugestaltung setzen.

Die Ergebnisse stellten wir im Plenum vor und diskutierten sie. Sie fliessen in Kapitel 5 und 6 ein.
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4 Ergebnisse

41 Wer sind die Teilnehmenden der Studie?

Im qualitativen und quantitativen Studienteil nahmen mehrheitlich weibliche betreuende Angehdrige teil. Ihr
Durchschnittsalter betrug 60 Jahre (qualitativ) bzw. 65.2 Jahre (quantitativ). Durchschnittlich fihrten die
befragten Angehdrigen ihre Betreuungstatigkeit seit neun Jahren aus, Teilnehmende der quantitativen
Befragung seit 7.4 Jahren. In beiden Befragungsgruppen betreuten die Angehoérigen priméar Ehe- oder
Lebenspartnerinnen und Lebenspartner (qualitativ: 39.3%, n=22; N=49; quantitativ: 44.7%, n=130; N=276).

Die Stichprobe der Fachpersonen umfasste mehrheitlich Frauen mit einem Durchschnittsalter von 54 Jahren
(qualitative Befragung) bzw. 53.8 Jahren (quantitative Befragung). Sie wiesen im Durchschnitt eine
Berufserfahrung von insgesamt 29 Jahren (qualitativ) bzw. 27 Jahren (quantitativ) auf. Die Anbietenden in bei-
den Befragungen boten primar Leistungen der ambulanten Versorgung an (qualitativ: 37.9%, n=11; N=29;
quantitativ: 41.9%, n=104; N=248).

411 Teilnehmende der qualitativen Befragung
Betreuende Angehdérige

Wir interviewten 49 betreuende Angehdrige (Abbildung 5). Das Durchschnittsalter aller Teilnehmenden lag bei
60 Jahren. Davon waren 38 weiblich (77.6%) und elf mannlich (22.4%). Meist unterstitzten die betreuenden
Angehdrigen lediglich eine Person (n=42). Sieben betreuende Angehdrige versorgten zwei Personen gleich-
zeitig. In drei Fallen war die unterstlitzte Person kirzlich verstorben (vor maximal vier Jahren). 32 (57%) der
unterstltzten Personen waren weiblich, 24 (43%) mannlich. Ihr Durchschnittsalter betrug 68 Jahre. Betreuen-
de Angehorige unterstltzten am haufigsten Ehe- oder Lebenspartnerinnen und -partner, einen Elternteil oder
die Tochter bzw. den Sohn. Dabei lebten sie Uberwiegend im gleichen Haushalt.

Abbildung 5: Soziodemografischer Steckbrief der betreuenden Angehérigen

Variable Merkmal Spannweite von Mittelwert/ Anzahl
min. bis max. Durchschnitt (Haufigkeiten %)
Anzahl der Teilnehmenden 49
AltrerinrJrahrern : 7 - 28 —81 - 60 49
Gerschlércht 7 : 7 Ménhiicﬁ o - 171”(22.4%)”
Weirblich : ” - 38 (77.6%5 :

Die Dauer der Unterstutzungstatigkeit betrug zwischen sechs Monaten und 30 Jahren, wobei der Durch-
schnitt bei neun Jahren lag. Die 49 interviewten Angehdrigen empfanden die Belastung beim Einstieg in die
Pflegerolle meistens (61.2%) als hoch bis sehr hoch. Die Belastung reduzierte sich bis zum Interviewzeitpunkt
nur minimal (47%). Die Betreuungsdauer betrug durchschnittlich rund 52 Stunden pro Woche bzw. sieben
Stunden pro Tag. Der Stundenumfang variierte zwischen einer Stunde pro Woche und 24 Stunden pro Tag.
Die betreuenden Angehdrigen hatten bis zur Befragung durchschnittlich elf Krisen- und Notfallsituationen
erlebt. Hochgerechnet auf die durchschnittliche Pflegedauer von neun Jahren ereignete sich mindestens eine
Krise bzw. ein Notfall im Jahr. Die wichtigsten Grunde fur die Betreuung waren Demenzerkrankungen
(28.6%), neurologische Erkrankungen (21.4%) sowie altersbedingte Einschrankungen (19.6%).
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Abbildung 6: Steckbrief zur Betreuungssituation von befragten Angehérigen

Variable Merkmal Spannweite von  Mittelwert/  Anzahl
min. bis max. Durch- (Haufigkeiten %)
schnitt

Jahre Tétigkeit als 0.5 bis 30 9 49
betreuende Angehonge

Belastungserleben hoch bis sehr hoch 30 (61.2%)
beim Einstieg

S

T — T T
s
[ e —————

Be2|ehung zur Ehe-/Lebenspartnerin/ 22 (39.3%)
unterstitzten Person Lebenspartner

Enkelln/EnkeI 1 (1.2%)
Freundm/Freund 1 (1 2%)

Grossmutter/Grossvater 3 (5 4%)

Mutter/Vater

Schwester/Bruder (3 6/o)

Tochter/Sohn (14 3%)
Ursache der Betreuungs- Angeborene Behlnderungen 5 (8. 9%)
bzw. Pflegebedurftigkeit

(mehrere Ursachen
moglich)

Demenz (z B Alzhelmer) 16 (28 6%)
Gebrechllchkelt im Alter (19 6%)
Herzstlllstand (1 2%)

Neurologlsche Erkrankungen (21 4%)
ALS, MS, Parkinson, Ldéhmun-
gen Schlaganfall Epllep3|e

Psych|atr|sche Erkrankungen 3 (5.4%)
Schizophrenie, Zusammen-

bruch

Tumorerkrankungen 5 (8.9%)
Unfall mit anschllessender 1(1.2%)
Pflegebedurftigkeit

Fachpersonen

Wir interviewten 29 Fachpersonen (Abbildung 7). Das Durchschnittsalter aller Teilnehmenden lag bei

54 Jahren. Davon waren 21 weiblich (72.4%) und acht méannlich (27.6%). Die Berufserfahrung in der aktuellen
Position lag zwischen zwei und 40 Jahren. Durchschnittlich verfugten die befragten Personen Uber

14 Berufsjahre in ihrer aktuellen Position und 29 Berufsjahre total.
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Abbildung 7: Soziodemografische und berufsbezogene Steckbrief der Fachpersonen

Variable

Das Sampling berUcksichtigte eine breite Palette an Institutionsarten (Abbildung 8). Die meisten Befragten

(Mehrfachnennungen
moglich)’

Merkmal Spannweite von
min. bis max.

In Jahren 37 bis 66

Ménnlich

Weiblich

In aktueller Position 2 bis 40

Insgesamt 10 bis 40

Leitung

Mittelwert/ Anzahl
Durchschnitt (Haufigkeiten %)
29
54 29
8 (27.6%)
21 (72.4%)
14 29
29 29

Medizinische Versorgung
(Arztin/Arzt)

arbeiteten in der ambulanten Pflege (6ffentlich, privat und freiberuflich), gefolgt von Vereinigungen (Alzheimer,
Parkinson, Epilepsie) und Beratungsstellen. Die haufigsten angebotenen Dienstleistungen waren Beratungen
und Pflegeleistungen.

Abbildung 8: Steckbrief zu den Institutionsarten und Angeboten der Fachpersone

Variable

Merkmal

Institutionsarten

Anzahl (Haufigkeiten %)

11 (37.9%)

Beratungsstelle 4 (13.8%)
Entlastuf}éé&iéhst ‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘‘ 1(3.4%)
Hausarz{é}%gg ............................ S 0%
Kurzzeitb%iééé;‘Tagesstrul&ﬁ?é‘r;, Tagesst'abt‘f‘é >>>>>> 2 (6.9%)

3 (10.3%)

Art der Dienstleistung
(mehrere Dienstleistungen
pro Fachperson méglich)

5 (17.2%)

9 (12.7%)

Beratung 17 (23.9%)
Betreuuh‘é ......................................... 0 1o
Haushaﬁ ............................................ 5 1195
Kurzzeitbﬁééé ............................... S e
e 5 16.9%)
pikettdieﬁ;{ ..................................... S

7

Eine Person kann beispielsweise eine leitende Funktion innehaben und gleichzeitig in der Beratung tétig sein.
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4.1.2 Teilnehmende der quantitativen Befragung
Betreuende Angehdérige

Bis zum Stichtag (15.04.2019) gingen 301 gultige Frageb6gen von betreuenden Angehdrigen ein. Die
Zusammensetzung der Stichprobe pro Grossregion und Gemeindetypologie ist in Abbildung 9 und
Abbildung 10 sowie in den Tabellen 35 und 36 im Anhang G dargestellt. Die meisten 271 befragten Angehori-
gen kamen aus der Region Espace Mittelland (18.5%, n=50), Tessin (16.6%, n=45), ZUrich (15.1%, n=41)
sowie Zentralschweiz (14.8%, n=40).

Abbildung 9: Betreuende Angehdérige (quantitative Befragung) nach Grossregion

B Genferseeregion 8.9% (n=24) ™ Espace Mittelland 18.5% (n=50)
B Nordwestschweiz 13.3% (n=36) B Zurich 15.1% (n=41)

B Ostschweiz 12.9% (n=35) B Zentralschweiz 14.8% (n=40)

¥ Tessin 16.6% (n=45)
Anmerkung: Fehlende Daten blieben unberiicksichtigt.

Die Mehrheit der 271 Teilnehmenden wohnte in Stadten (49.8%, n=135), gefolgt von periurbanen (30.3%,
n=82) und l&ndlichen (19.9%, n=54) Gemeinden. Ein Vergleich der Verteilung der befragten Angehdrigen mit
der Schweizerischen Wohnbevolkerung (Abbildung 10) zeigt eine Untervertretung der Stadtbewohnenden
zugunsten der Bewohnenden periurbaner und landlicher Gemeinden in unserem Sample. Diese Ubervertre-
tung erlaubte ausreichende Fallzahlen auch fur diese Kategorien.
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Abbildung 10: In welchen Gemeindetypen leben die betreuenden Angehérigen?

Standige Befragte betreuende
Wohnbevélkerung Angehorige
Gemeindetyp  Anzahl Prozent  Anzahl Prozent

Stadt 5238246 62% 135 50%
Periurban 1'815865 22% 82 30%

u stédtisch 49.8% (n=135)
. R S u periurban 30.3% (n=82)
Total 8327126 100%° 271 100% landlich 19.9% (n=54)

Landlich 1273'015 15% 54 20%

Quelle: Bundesamt flir Statistik fiir das Jahr 2015 (Bundesamt fiir Statistik, 2017a).
Anmerkung: Die Daten der eigenen Stichprobe sind gerundet; quantitative Befragung; fehlende Daten blieben unberiicksichtigt.

Die Befragten waren mehrheitlich weiblich (69.7%, n=87; N=287) und durchschnittlich etwa 65 Jahre alt
(N=276) (Abbildung 11). Die jungste befragte Angehdrige war 32, die élteste 95 Jahre. Im Durchschnitt waren
die Befragten seit rund sieben Jahren betreuende Angehdrige. 73.3% (n=231; N=276) leisteten taglich
Unterstltzung, 24% (n=66; N=275) davon rund um die Uhr (Abbildung 18). Rund ein Drittel der betreuenden
Angehorigen waren zum Zeitpunkt der Befragung erwerbstéatig und ein weiteres Drittel musste aufgrund ihrer
Betreuungstatigkeit die Erwerbstatigkeit reduzieren (Abbildung 11).

Abbildung 11: Soziodemografischer Steckbrief der betreuenden Angehdérigen und der unter-
stlitzten Person

Variable Merkmal Spannweite von Mittelwert/ Anzahl
min. bis max. Durchschnitt (Haufigkeiten %)

Anzahl der Teilnehmenden 301
. A|terderAngehongen [ |n Jahren S 32bI395 I 65 [ 276 [
. Gescmecht derAngehor,gen Mann“Ch O 200(303%) N

WerIICh87(697%)

Alter der unterstiitzten Person In Jahren 10 bis 97 78 287

Geschlecht der unterstitzten Mannlich 21 (42.3%)
Person
Weiblich 164 (57.3%
Dauer der Tétigkeit als In Jahren 1 bis 47 7.4 251
betreuende Angehdrige
In der Schweiz geboren Anzahl 248 (86.7%)
Erwerbstatigkeit (heute*) ** Arbeitslos 16 (5.3%)

Frihpensionierung 44 (14.3%)

In Pension 99 (32.9%)

Erwerbstatigkeit/ 95 (31.6%)
selbststandig

Reduzierung 67 (31.6%)
Arbeitspensum

aufgrund der

Unterstitzungs-

leistung

Anmerkung: Fehlende Daten blieben unberlicksichtigt; *heute: zum Befragungszeitpunkt; **Mehrfachnennungen mdéglich.

¢ Die Differenz von 1% ist eine Ungenauigkeit, die sich wohl aus den gerundeten Werten ergibt.
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Die unterstutzten Personen waren ebenfalls mehrheitlich weiblich (57.3%, n=164; N=286), durchschnittlich 78
Jahre alt (jingste war 10 Jahre alt, &lteste Person 97) und haufig Ehepartnerin oder Ehepartner (44.7%,
n=130; N=291) oder Elternteil der betreuenden Angehdrigen (39.5%, n=115; N=291) (Abbildung 12). Knapp
die Hélfte der 301 unterstitzten Personen lebten mit den befragten Angehérigen in einem Haushalt (n=149),
29.2% (n=88) wohnten allein. Weitere Informationen zur Stichprobe finden sich im Anhang G.

Abbildung 12: Steckbrief zur Betreuungssituation von betreuenden Angehérigen

Variabel

Beziehung zur unterstitzten Person

Ursache der Pflegebedurftigkeit

der unterstitzten Person (heute®)

Wohnort der unterstitzten Person
(heute®)

Wiederkehrende Klinik-Aufenthalte

der unterstitzten Person

Finanzielle Unterstitzung
fur Betreuungstatigkeit**

Ehe-/Lebenspartnerin/-partner

Merkmal

Mutter/Vater

Andere (Schwester/Bruder, Tochter/Sohn,

Grossmutter/Grossvater, Tanke/Onkel...)

Koérperliche Schwierigkeiten
(Alter, Unfall, Krankheit, Behinderung)

Psychische Schwierigkeiten
(Angste, Depression, Sucht, Zwénge)

Kognitive Schwierigkeiten (Demenz, Behinde-

rung, Lernstérung, Verletzung am Kopf)

Andere Schwierigkeiten

Zusammen mit betreuendem Angehdrigen

Allein in Haus oder Wohnung

Zusammen mit anderen Personen in Haus

oder Wohnung

Pflegeheim oder Altersheim

Andere Form des betreutem Wohnens

Andere (Bekannte, Schwiegermutter/-vater...)

Anfang

Wahrend einer Krise

Gemeinde (z.B. Betreuungszulage)

Personen aus der Familie (z.B.
Geschwister

Andere

19 (6.3%)
221 (73.4%)

Anzahl (Haufigkeiten in %)

130 (44.7%)
115 (39.5%)
46 (15.8%)

145 (48.2%)

14 (4.7%)

149 (49.5%)

88 (29.2%)

39 (13.0%)

18 (6.0%)
8 (2.7%)

20 (6.7%)

31 (10.3%)

65 (21.6%)
23 (7.6%)

57 (19.0%)

6 (2.0%)
9 (3.0%)

Anmerkung: Fehlende Daten blieben unberiicksichtigt; *heute: zum Befragungszeitpunkt; **Mehrfachnennungen méglich.

Die Mehrheit der 301 Teilnehmenden erhielt keine finanzielle Unterstitzung fur ihre Betreuungstéatigkeit
(73.4%, n=221). 21.6% (n=65) gaben an, dass es wahrend einer Krise zu wiederkehrenden Klinikaufenthalten
der unterstitzten Person kam (Abbildung 12).
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Fachpersonen

Bis zum Stichtag (15.04.2019) gingen 306 korrekt ausgeflillte Fragebdgen der Fachpersonen ein. Die meisten
der 282 befragten Fachpersonen kamen aus der Region Ostschweiz (25.2%, n=71), der Region Zlrich
(19.1%, n=54) sowie aus der Nordwestschweiz (15.2%, n=43). Sie bildeten knapp die Mehrheit aller befragten
Fachpersonen (Abbildung 13; Tabelle 59 Anhang G).

Abbildung 13: Fachpersonen nach Grossregionen

m Genferseeregion 6.4% (n=18) mEspace Mittelland 15.2% (n=43)
u Nordwestschweiz 15.2% (n=43) m Zirich 19.1% (n=54)

m Ostschweiz 25.2% (n=71) m Zentralschweiz 14.5% (n=41)
uTessin 4.3% (n=12)

Anmerkung: Fehlende Daten blieben unberiicksichtigt.

Die Mehrheit der 282 Teilnehmenden kam aus Stadten (60.3%, n=170), gefolgt von periurbanen Gemeinden
(27.0%, n=76) sowie landlichen Regionen (12.8%, n=36) (Abbildung 14; Tabelle 60 Anhang G).

Abbildung 14: Fachpersonen nach Gemeindetypologie

u stadtisch 60.3% (n=170) mperiurban 27% (n=76) = landlich 12.8% (n=36)

Abbildung 15 beschreibt die soziodemografischen Merkmale der Fachpersonen. Die Fachpersonen waren im
Durchschnitt 54 Jahre alt, wobei die Spannweite von 25 Jahre bis 84 Jahre reicht. Die Art der Institution, ihre
Funktion im Betrieb sowie die Zielgruppen sind ebenfalls genannt, wobei Mehrfachnennungen bei Letzterem
maglich waren (Abbildung 16).
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Abbildung 15: Soziodemografischer und berufsbhezogene Steckbrief der Fachpersonen

Variable Merkmal Anzahl (Haufigkeiten %)
Anzamder-re”nehmenden ...................................................................................................................... 306 .................................................................................
GescmeohtMann“ch70(233%)

B Welthh ..................................... 231 (767%) ................................
Berufserfahrungm Jahren S |naktue||er pos,t,on e 33 e
B |nsgesa mt ................................... 265 .......................................
FunknommBemebGeschafts|e|tung105(347%)
B PﬂegefaChperson ........................... 26 (86%) ..................................
. Fre|w||||ge bZW Fre|w||||ger vvvvvvvvvvvvvvvvv 1 3(43%) vvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvv
K A thm bZW Ath ............................. 23 (7 6%) ...................................
. Team_/Bere|Ch3|e|tung vvvvvvvvvvvvvvvvvvvvv 52 (205%) vvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvv
: Andere ....................................... 74(244%) ................................

Anmerkung: Fehlende Daten blieben unberticksichtigt; *Mehrfachnennungen méglich.

Abbildung 16: Steckbrief zu den Institutionsarten und Angebot der Fachpersonen

Variable Merkmal Anzahl (Haufigkeiten %)
|nst,tut,onen ................................................................ A mbu|anteVersorgung ........................................ .104 109
. Stanonare Versor gung vvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvv e es
K FaChorgamsatlon& Beratung ........................... s 05 8%)
. Anderes vvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvvv 54 6 %)
Zielgruppen (Angehorige “ Betroffene S - >47 (15.4%)
und Betroffene)
 Angehbrige & Betroffene - Fokus Betroffene 167 (54.6%)
K Angehorlge ................................................ 20 (©.8%

Angehdrige & Betroffene — Fokus Angehdrige 62 (20.3%)

Ausrichtung Personengruppen* Personen mit physischen Erkrankungen 213 (71.0%)

Personen mit psychischen Erkrankungen 178 (59.3%)

Personen mit altersbedingten Einschrédnkungen 254 (84.7%)

Andere Personen 125 (41.7%)

Anmerkung: Fehlende Daten blieben unberticksichtigt; *Mehrfachnennungen méglich.

Die Fachpersonen représentierten ein breites Spektrum an Institutionen. Etwa 41.9% (n=104) dieser Institutionen gehérten zum
Bereich «ambulante Versorgung». Ungeféhr ein Viertel der Fachpersonen liessen sich den Bereichen «Fachorganisationen und

Beratung» sowie «Anderes» zuordnen. Die Sammelkategorie «Anderes» beinhaltete Arztpraxen, Kirchen sowie Gemeindevertretungen.

Die meisten Institutionen hatten als Zielgruppe primér unterstitzte Personen im Fokus. Jedoch gaben nur
15.4% (n=47; N= 305) der Fachpersonen an, sich ausschliesslich auf die unterstlitzten Personen auszurich-
ten. Somit hatten mehr als 84.6% (N=305) betreuende Angehdrige im Blick. Immerhin 9.8% (n=30; N=306)
hatte sich nur auf betreuende Angehorige spezialisiert. Am haufigsten konzentrierten sich Fachpersonen auf
Personen mit altersbedingten Einschrankungen (84.7%, n=254; N=300). Weitere Informationen zur Stichpro-
be finden sich im Anhang G.
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4.2 Wie wirken sich Betreuungsaufgaben auf Angehdrige aus?

Die befragten Angehdrigen Ubernahmen von Anfang an vielfaltige Aufgaben, darunter Haushaltsfuhrung,
Kdrperpflege und emotionale Unterstitzung. Wahrend manche betreuende Angehorige sich auf eine Art der
UnterstUtzung konzentrierten, tbernahmen viele ein Biindel verschiedener Tatigkeiten. In der Regel kamen
im Lauf der Zeit zu den anfénglichen Aufgaben weitere Unterstltzungstatigkeiten hinzu. Diese Ver&nderun-
gen vollzogen sich graduell (schleichender Einstieg) oder sprunghaft (plotzlicher Einstieg infolge eines
Notfalls) (vgl. Kap. 2).

Sorgetatigkeiten fur eine nahestehende Person auszufiihren, hatte positive als auch negative Auswirkungen
auf das Leben der betreuenden Angehdrigen. Die Betreuungstatigkeit kann zur Belastung werden oder
bereichernd sein, zeitweise beides zugleich.

Im Folgenden beschreiben wir die Sorgetatigkeit betreuender Angehoriger (4.2.1) sowie die Auswirkungen
dieser Tatigkeit auf betreuende Angehorige in der Einstiegsphase (4.2.2) sowie in Krisen- und Notfallsituatio-
nen (4.2.4). Wir gehen dabei auch auf die Frage ein, inwiefern sich ein schleichender bzw. ein pldtzlicher
Einstieg unterschiedlich auf das Leben der betreuenden Angehdrigen auswirkt (4.2.3). Abschliessend ziehen
wir ein Zwischenfazit.

4.2.1 Wie intensiv gestaltet sich die Betreuungstatigkeit der befragten
Angehoérigen?

In der qualitativen Erhebung gaben die meisten befragten Angehdrigen ein breites Spektrum verschiedenster
Unterstiitzungstéatigkeiten an. Uber die Hélfte Gbernahm auch pflegerische Aufgaben. Auch die Fachperso-
nen berichteten, dass Angehorige wahrend der Einstiegsphase zunehmend auch pflegerische Aufgaben
Ubernehmen. Aus Sicht der Fachpersonen bestarken pflegerische Aufgaben die neue Identitat als betreuen-
de Angehorige. Die neue Rolle wird den betreuenden Angehorigen haufig dann bewusst, wenn die unter-
stutzte Person «sich pflegen lasst»:

«Wenn sie zum Beispiel Medikamente geben muissen oder sogar Spritzen, also ein bisschen kompli-
zierte Sachen .... Kurzlich hatten wir einen Patienten zuhause mit der Frau und die Frau hat dann
angefangen, zu schreiben, was sie gibt. Also (Name der Gesundheitsfachperson) hat einen kleinen
Katheter unter der Haut gebracht und dann hat sie der Frau gezeigt, wie sie das Morphium oder
andere Sachen spritzen muss. Und die Frau hat gut aufgepasst und sie hat immer geschrieben,
welche Reserven sie gegeben hat. Und ich glaube, es war ihr klar, dass sie jetzt pflegt.» (LA1, Abs. 18,
Tessin, 15 Jahre, Hausarztpraxis)®

Wie das Zitat verdeutlich, nimmt das Rollenbewusstsein der betreuenden Angehérigen mit der Ubernahme
weiterer pflegetechnischer Handlungen allmahlich zu.

In der quantitativen Befragung zeigte sich, dass die betreuenden Angehdorigen in der Einstiegsphase priméar
eine Person unterstutzten, die aufgrund von Alter, Unfall, Krankheit oder Behinderung kdrperlich einge-
schrankt ist (37.5%, n=113; N=301) (Abbildung 17; Tabelle 23 Anhang G). Diese Betreuungstétigkeit nahm im
Laufe der Zeit zu. Bei psychischen Erkrankungen (z.B. Depression) blieb die Unterstitzungsleistung relativ
konstant (Anfang: 17.9%, n=54; N=301 vs. «heute», d.h. zum Zeitpunkt der Befragung: 19.6%, n=59; N=301)
(Abbildung 17). Im Unterschied dazu stieg die Betreuungstétigkeit bei Personen mit kognitiven Einschréankun-
gen, beispielsweise aufgrund von Demenz, drastisch an — von 79 unterstlitzten Personen (26.2%; N=301) in
der Einstiegsphase auf 145 Personen (48.2%; N=301) heute.

0 Codierung der Zitate: Fachpersonen: Identifikationsnummer des Interviews, Absatz im Interviewtranskript (Abs.), Grossregion, in
der die Institution tétig ist, Berufserfahrung (in Jahren), Institutionsart bzw. Art des Angebots.
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Abbildung 17: Wie verandern sich die Einschrankungen und Beschwerden der unterstitzten
Personen vom Einstieg bis zum Befragungszeitpunkt? (aus Sicht der betreuenden Angehdérigen)

60% A 58.1%
50% A 48.2%
40%  375% A
0,
30% 26.2% A
20% 17.9% A A 19.6%
10%
0%
Am Anfang Heute

A Korperliche Einschrankungen [%] (n=113; 175)
A Psychische Einschrankungen [%] (n=54; 59)
A Kognitive Einschrankungen [%] (n=79; 145)

Anmerkung: Fehlende Daten blieben unbertiicksichtigt; Mehrfachnennungen méglich; vergangene Zeitspanne zwischen dem Anfang
der Betreuungstétigkeit und «Heute» blieb in dieser Darstellung unberiicksichtigt.

Der Betreuungsaufwand erwies sich allgemein als &usserst intensiv. Die Mehrheit (50.4%, n=142) der 282
betreuenden Angehdrigen leistete taglich Unterstitzung. Zu beachten ist der hohe Anteil derjenigen betreu-
enden Angehorigen, die bereits beim Einstieg rund um die Uhr Unterstitzung leisteten (11.3%, n=32)
(Abbildung 18; Tabelle 1 Anhang G). Vergleicht man die angegeben Werte fir den Einstiegszeitpunkt mit den-
jenigen fur den Befragungszeitpunkt (<heute», d.h. zum Zeitpunkt der Befragung), fallt auf, dass der Anteil an
betreuenden Angehorigen, die weniger als eine Stunde Unterstlitzung pro Tag leistete, abgenommen hat. In
allen anderen Kategorien (von einer Stunde t&glich bis rund um die Uhr) ist der Anteil hingegen gestiegen. Im
zeitlichen Verlauf (Einstiegszeitpunkt vs. «<heute», d.h. zum Zeitpunkt der Befragung) nimmt die taglich
geleistete Betreuungszeit zu.

Abbildung 18: Wie verdndert sich der zeitliche Aufwand der Unterstiitzung vom Einstieg bis zum
Befragungszeitpunkt? (aus Sicht der betreuenden Angehdérigen)

60%
50%
40%

30%

20%
- I I
0% . | .

<1h/T 15h/T 6-10h/T 11-15h/T Rund um die Uhr

M Einstieg (%] (n=282) mHeute [%](n=276)

Anmerkung: Fehlende Daten blieben unberiicksichtigt.

Am meisten Zuwachs erhielt dabei die Kategorie mit den héchsten taglich geleisteten Unterstitzungsstunden
(+12.7% fur die Kategorie «Rund um die Uhr»).
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4.2.2 Welche Auswirkungen hat die Betreuungstatigkeit in der Einstiegsphase auf
betreuende Angehérige?

In den qualitativen Interviews mit betreuenden Angehdérigen wurde deutlich, dass die Einstiegsphase fur die
Mehrheit der betreuenden Angehdrigen zunéchst belastend war. 61.2% (n=30; N=49) gaben an, eine hohe
bis sehr hohe Belastung in der Einstiegsphase erfahren zu haben. Diese hohe Belastungseinschatzung nahm
mit der Zeit ab (um 14.2%). Aus Sicht der interviewten Fachpersonen zeigte sich, dass betreuende Angehori-
ge die Belastung haufig unterschatzen. In der Einstiegsphase ist es flr betreuende Angehorige eine Heraus-
forderung abzuschatzen, wie sich der Krankheitsverlauf der unterstitzten Person zukinftig darstellen wird.
Diese Unsicherheit wirkt in sich wiederum als eigenstéandiger Belastungsfaktor aus. Fachpersonen waren
jedoch der Meinung, dass der «Ausstieg» aus einer Situation der alleinigen Betreuung gerade am Anfang
einfacher zu vollziehen wére. Folgendes Zitat verdeutlich dies:

«Weil es [die Betreuungstatigkeit] ist ja beginnend. Es ist noch scheinbar wenig, aber es ist der Anfang
von einer mdglichen Spirale wo einen einsaugt. Und klar kann man sagen: die Belastung physisch und
mental, die musste noch nicht so gross sein, aber weil es so schleichend ist wird mit jedem Monat,
mit jedem Quartal, mit jedem Jahr wird es mehr und der Ausstieg wird immer schwieriger!» (LA6, Abs.
156, Zirich, 50 Jahre, Private Spitex & ProSenectute)

In dem Zitat wird dabei auch deutlich, dass es gegen «Ende», wo die Belastung allmahlich in eine Krise
mundet, schwieriger ist die Rolle der alleinigen Betreuungsperson abzugeben.

Die neue Rolle der betreuenden Angehdrigen fuhrte zunédchst zu einer zeitlichen Belastung mit Gefuhlen der
personlichen Einschrankung. Die Betreuungstéatigkeit stand mit anderen Verpflichtungen in Konkurrenz (z.B.
Beruf oder Kinderbetreuung). Diese Verpflichtungen mussten aufgrund der neuen Rolle angepasst werden.
Falls dies nicht moglich war, beispielsweise die Reduzierung der Arbeitszeit aufgrund finanzieller Einschran-
kungen, trat eine Doppelbelastung ein. Betreuende Angehdrige bemerkten, dass ihre eigenen BedUrfnisse in
den Hintergrund rtickten, weil ihr Fokus jetzt auf der Betreuung lag. Geflhle, in der personlichen Freiheit
eingeschrankt zu sein oder sich selbst nicht mehr verwirklichen zu kdnnen, traten auf:

«Ich lese, wenn ich Zeit habe. Aber das ist schwierig (...). Ich kann mich nicht lange konzentrieren und
beginne, immer wieder den Text von vorne zu lesen, weil er immer wieder etwas braucht — dieses
oder jenes (...) Zuerst kommen die Dinge seines Lebens und danach kommen die Dinge meines
Lebens, oder? Ich komme nie dazu, alles zu machen, was ich méchte. (...) Und so gehen die Jahre
vorbei.» (BA1, Abs. 114-118, Tessin, 6 Jahre, 40 Stunden, Ehepartner, Demenz)

Hier wird deutlich, dass die betreuende Angehdrige ihre eigenen Bedurfnisse zurlckstellt, was sie zu
belasten scheint. Fachpersonen stellten auch fest, dass betreuende Angehdrige sich im Verlauf des Einstiegs
in neue Rollen hineinbewegten und sich dadurch auch ein Stlick weit neue Identitdten aneigneten. Freund-
schaften, Freizeitbeschaftigungen, personliche Interessen und eigene Vorlieben treten aufgrund der zusétzli-
chen Betreuungsleistung in den Hintergrund. Dies beschrieb eine Fachperson als eine Quelle von Frustration:

«Oft beobachten wir bei den pflegenden Angehdrigen, Elemente der Selbstvernachldssigung. Sie
goénnen sich keine Freizeit mehr, vernachlédssigen auch soziale Kontakte, vermeiden es, Besuch von
Freunden und Familienangehdrigen zuhause zu erhalten. Und das ist ein Frustrationselement, das mit
der Situation im eigenen Zuhause zu tun hat.» (LA2, Abs. 72, keine Angabe, Tessin, private Spitex)

Wie das Zitat verdeutlicht, besteht die Gefahr der sozialen Isolation. Sie entsteht nach den Aussagen von
Fachpersonen allméahlich und fallt daher oft zun&chst nicht auf, kann aber dazu fuhren, dass soziale Netz-
werke einschlafen oder gar zusammenbrechen. Soziale Isolation kann durch krankheitsbedingte Wesensver-
anderungen oder Einschrankungen der unterstttzten Person verschérft werden, namlich dann, wenn auch
zu Hause der soziale Austausch limitiert ist.

" Codierung Zitate betreuende Angehédrigen (BA): Identifikationsnummer des Interviews, Absatz im Interviewtranskript (Abs.), Wohnort nach
Grossregion, Dauer hduslicher Betreuung (Jahre), Betreuungsumfang pro Woche (Stunden), Beziehung zur unterstiitzten Person, Ursache
des Unterstlitzungsbedarfs (z.B. Erkrankung, Behinderung, Problem oder Schwierigkeit)
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Bei betreuenden Angehorigen kann dann das Geflhl entstehen, keine Gesprachspartnertinnen oder Ge-
sprachspartner mehr zu haben.

Dies ruft Einsamkeit hervor. Bekannte oder Fachpersonen verstarkten die Hintergrundposition der betreuen-
den Angehdrigen, indem sie ihre Aufmerksamkeit oft vollstandig auf das Wohlergehen der untersttitzungsbe-
durftigen Person richteten. In dieser Situation erhielten die betreuenden Angehérigen, die zeitweise ihrerseits
unterstutzungsbedurftig waren, kaum Beachtung. Manche Fachpersonen erkannten diese Problematik und
widmeten betreuenden Angehdrigen Zeit und Aufmerksamkeit, teilweise durch gezielte Angebote oder im
Rahmen ihrer Leistungen flr erkrankte und unterstitzungsbedurftige Menschen. Bemerken Bekannte oder
Verwandte eine sich abzeichnende soziale Isolation, verstehen sie diese oft als normal und/oder unausweich-
lich. Sie sehen darin etwas, das zur neuen Rolle dazugehort.

Diese Normalitat bzw. Selbstverstandlichkeit ist auch etwas, dass bei der Rollentibernahme besonders
relevant ist, wie in dem folgenden Zitat einer betreuenden Angehdrigen:

«Am Anfang war es mehr wie eine Notsituation. Wenn die Mutter plétzlich aufs Mal fast stirbt. Und
dann wurde mir das auch/ ich zégerte keinen Moment. Und ich wusste eigentlich: Das ist jetzt meine
Aufgabe. Jetzt fur diese Familie zu schauen. Dass die Leute, die jetzt meine Hilfe brauchen, diese Hilfe
bekommen. Fur mich war es eher in den letzten zwei, drei Monaten schwierig. Weil ich komischerwei-
se ein bisschen davon ausging, also NICHT bewusst, aber ich glaube so ein bisschen unterbewusst,
dass ich jetzt diese Zeit aufwende. Ich hére fir eine gewisse Zeit auf, zu arbeiten. Ich schaue, dass
das alles in Ordnung kommt. Dass meine Mutter wieder zuhause leben kann. (...) Dass die Grossmut-
ter versorgt ist. Bla bla bla. Und dann geht mein Leben wieder weiter. (...) So wie ich es kenne. Und
das geht nicht. Und das ist eher schwierig flir mich. Zu akzeptieren, dass mein Leben nicht mehr das
gleiche ist, wie es vorher war. (...) Aber da, in dem Moment, als das passierte, (...) da wusste ich
einfach, was ich zu tun habe. Ja, es ist klar, dass man das dann macht. Aber die Schwierigkeit ist
wirklich erst jetzt. Wenn man merkt, dass es jetzt so bleibt.» (BA3, Abs. 24, Zentralschweiz, 0.5 Jahre,
4 Stunden, Vater, Tumorerkrankung)

Die hier beschriebene Selbstverstandlichkeit der Rolleniibernahme hatte oft mit familidren Beziehungen,
Logiken und Hierarchien zu tun. Hinter der Selbstverstandlichkeit lagen oft permanente familidre Aushand-
lungsprozesse. Die Familienmitglieder besprachen, wie sie mit der Situation umgehen sollen und handelten
aus, wer welche Aufgaben Ubernehmen wird. Diese Aushandlungsprozesse wirkten sich jedoch in der
Einstiegsphase belastend aus besonders, wenn Erwartungshaltungen enttduscht wurden oder gegensatzli-
che Erwartungen bestanden. Wie eine Familie funktioniert und inwiefern gegenseitiges Verstandnis, Toleranz
und Unterstltzung bestehen, beeinflusst massgeblich das Ausmass an Belastung der betreuenden Angehd-
rigen. Im folgenden Zitat zeigt sich eine generationelle Haltung, die sich mit der Zeit ver&nderte:

«Das ist eine grosse Erwartung. Aber friher war das ja so. Friher war das ganz normal. Die Kinder
haben dann irgendwie die Eltern zu sich genommen. Die Frauen haben ja auch nicht so gearbeitet wie
heutzutage. Heute ist ja jede berufstétig. Friher war das nicht so. Und dann hat irgendein Kind dann
die Eltern gepflegt. Und das war flir mich persénlich jetzt als Kind sehr SCHWIERIG, diese Enttéu-
schung seitens der Mutter zu (fihlen?). Einerseits kam schon das Dankeschdn. Andererseits die
extreme Erwartungshaltung meiner Mutter. Obwohl der Vater Patient war, war es fir mich schwieriger,
das Verhalten der Mama zu akzeptieren.» (BA4, Abs. 26, Genferseeregion, 1 Jahr, 7 Stunden, Mutter/
Vater, Demenz)

Die geschilderte Erwartungshaltung der Mutter inr gegentber war fur die betreuende Angehorige schwierig zu

akzeptieren. Zentrale Belastungen der neuen Rolle bezogen sich auch auf Unsicherheiten und Angste, die sich
aus der neuen Situation ergaben und sich auch auf die weitere Entwicklung der Pflegesituation auswirkten:
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«Einfach zu merken — die ganze Emotionalitét, von nicht genau wissen in welche Richtung es geht es,
wird er mehr Richtung dement, kann er Uberhaupt heim, sein Wunsch... Ich habe ihn am Telefon gehabt
eine Woche nach der OP, wo er herzbrechend um halb sieben am Morgen geweint hat und mir gesagt
hat ,** ich will nicht ins Heim, ich will nach Hause.» (BA2, Abs.89, Zentralschweiz, 0.5 Jahre, 4 Stunden,
Vater, Tumorerkrankung)

Die hier beschriebene Emotionalitat trat im Rahmen einer ungewissen Diagnosestellung auf. Es war unklar,
wie es weitergehen wird. Sowohl die betreuende Angehorige als auch die unterstitzte Person waren schwer
belastet. Andere emotional belastende Aspekte der neuen Rolle betrafen den Mangel an Erfahrung mit der
Situation oder Uberforderung mit milhsamen biirokratischen Abwicklungen. Im folgenden Zitat wirkt sich die
Auseinandersetzung mit dem potentiellen Versterben der geliebten Person und dem damit verbundenen
Loslassen belastend aus:

«FUr mich war es emotional schwierig, weil ich, gemerkt habe: Von diesen finf Kindern, bin ich
diejenige, die ihm am nédchsten steht. Und mit dem Kopf habe ich das schon gewusst. Er ist 88 und er
ddrfte gehen kénnen, wenn er sich das so wiinscht. Aber emotional hat es mich in dieser Phase — die
vier Wochen vorher, dieser Prozess und bis man es gewusst hat oder eben nicht gewusst hat: Wie
geht es weiter?” Das ist emotional ganz schwierig gewesen.» (BA2, Abs.29, Zentralschweiz, 0.5 Jahre,
4 Stunden, Vater, Tumorerkrankung)

Die betreuende Angehorige beschrieb mit Blick auf die kommende Zeit grosse Sorge in Anbetracht des
moglichen Sterbens der unterstttzten Person.

Die neue Rolle der betreuenden Angehdrigen mit dem Einstieg in die Betreuungsleistung hatte jedoch auch
positive Auswirkungen. Eine enge Beziehung zwischen der betreuenden und der unterstltzten Person
konnte der subjektiv empfundenen Belastung entgegenwirken. Die Tochter eines an Demenz erkrankten
Mannes berichtete, dass sie ihren Vater «von Herzen gerne» betreut:

«Jetzt sind es vielleicht sechs bis acht Stunden. Die ich von Herzen gerne mache. Die musste ich
teilweise gar nicht mal. Teilweise bin einfach DA, weil ich weiss, dass mein Vater das schétzt und er
meine NAHE schétzt Wenn ich GANZ EHRLICH bin, misste ich heute NICHT in der Art da sein.»
(BA4, Abs. 104, Genferseeregion, 1 Jahr, 7 Stunden, Mutter/Vater, Demenz)

Aus diesem Zitat geht hervor, dass die betreuende Angehorige Freude an der Betreuungstatigkeit und Nahe zu
ihrem Vater hatte. Rickblickend verspurten betreuende Angehorige auch Stolz, dass sie eine Situation meistern
konnten, die sie sich zuvor nicht zugetraut hatten. Das Erlernen neuer Kompetenzen in der neuen Rolle verstark-
te das Erleben von Selbstwirksamkeit. Auch Fachpersonen bemerkten eine starke intrinsische Motivation bei
betreuenden Angehdrigen, mit den neuen, herausfordernden Umstédnden umgehen zu kénnen und daraus zu
lernen. Durch die Ubernahme der Betreuung schienen sie einen «Instinkt» dafiir zu entwickeln, was fiir die
unterstitzungsbedurftige Person am besten ist. Dies konnte sich sowohl positiv als auch negativ auswirken.

Betreuende Angehorige entwickelten sich zu Expertinnen und Experten der Situation, wodurch sie gemein-
sam mit den Fachpersonen zentral flr die Betreuungsleistung waren. Manche betreuende Angehdrige
meinten jedoch, dass ausschliesslich sie selbst die Pflege und Betreuung leisten kdnnen. Dies wirkte sich auf
das Beziehungsgeflige der beiden involvierten Personen aus. Die betreuenden Angehdrigen nahmen nicht
selten im Zuge der Beziehungsveranderung dominante Charakterziige an, insbesondere im persénlichen
Umgang mit der unterstitzten Person, wahrend die unterstitzte Person dabei hinsichtlich der eigenen
Vorstellungen in den Hintergrund rlckt.

«Der Pflegende wird dann dominant und der Gepflegte geht in die zweite Reihe. Also, das ist sehr

selten, dass der Gepflegte selber noch koordinative Aufgaben (bernimmt. Der Idsst das Uber sich
ergehen, was geschieht.» (LA3, Abs. 266, Nordwestschweiz, 31 Jahre, Hausarztpraxis)
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Die Ergebnisse der quantitativen Befragung stltzen die Resultate der Interviews. Wir konnten mithilfe einer
Faktoranalyse aus den Kategorien des COPE Index Aspekte identifizieren, die sich negativ auf das Leben der
betreuenden Angehdrigen auswirkten (bspw. sich in der Rolle gefangen zu fuhlen vgl. Abbildung 19) und
solche, die sich positiv auswirkten (bspw. das gute Verhaltnis zur unterstitzten Person vgl. Abbildung 20).”
Dieses Ergebnis bedeutet, dass negative und positive Auswirkungen voneinander unabhangig sind. Sie
kdnnen gleichzeitig auftreten.

Info-Box 4: Vertiefung COPE Index

Der COPE Index (Carers of Older People in Europe) ist ein Instrument zur Messung negativer und
positiver Auswirkungen der Betreuungstatigkeit auf das Leben betreuender Angehériger. Der Index
besteht aus 15 Indikatoren und wurde von McKee et al. (2003) entwickelt. Er fand in verschiedenen
europdischen Landern Verwendung und wurde mehrfach weiterentwickelt.

Wir verwendeten die deutsche Ubersetzung des COPE Index. Da sich unsere Studie nicht auf die
Situation betreuender Angehdoriger generell, sondern auf die Einstiegsphase bzw. auf Krisen bezieht,
mussten wir die Fragen jeweils fur diese Situationen anpassen. Der COPE Index wurde entwickelt als
Instrument zur Befragung von betreuenden Angehdrigen, die Uber sich selbst Auskunft geben. Bei
unserer Befragung von Fachpersonen hingegen geben Fachpersonen Uber betreuende Angehorige
Auskunft. Die durchgefuhrten Analysen ergaben, dass es sich auch mit Anpassungen um ein valides
Instrument handelt (vgl. Anhang K).

Weiterfihrende Literatur: McKee et al. (2003), Balducci et al. (2008), Juntunen et al. (2017).

Bei der quantitativen Befragung der betreuenden Angehdrigen liess sich wie beim urspriinglichen COPE
Index (McKee et al. 2003) eine dritte unabhéangige Gruppe von Kategorien zum Thema «Qualitat der erhalte-
nen Unterstitzung» identifizieren. Bei der Befragung der Fachpersonen gab es diese nicht. Das weist darauf
hin, dass Fachpersonen einen Zusammenhang sehen zwischen den Auswirkungen der Betreuungstatigkeit
und der Unterstutzung, die betreuende Angehdrige erhalten. Fur betreuende Angehdrige hingegen sind die
Faktoren voneinander unabhangig. Das bedeutet, dass positive und negative Auswirkungen unabhangig von
der Qualitat der erhaltenen Unterstltzung auftreten. In anderen Worten: eine gute Unterstltzung durch die
Familie fuhrt nicht unbedingt zu positiven Auswirkungen. Die folgenden Grafiken prasentieren die Ergebnisse
im Detail, zun&chst fur die betreuenden Angehdrigen und anschliessend flr die Fachpersonen.

2 Details zur Berechnung befinden sich im Anhang K.
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Abbildung 19: Welche Aspekte der Betreuung wirken sich negativ auf betreuende Angehérige
beim Einstieg aus? (aus Sicht der betreuenden Angehérigen)

Fihrt zu finanziellen Problemen (n=286)

Fuhrt zu Problemen innerhalb ihrer Familie
(n=285)

Wirkt sich negativ auf kdrperliche Gesundheit von
betreuenden Angehdrigen aus (n=286)

Wirkt sich negativ auf das Verhélinis zu Freunden
aus (n=283)

Wirkt sich negativ auf das seelische Wolbefinden
von betreuenden Angehdrigen aus (n=288)

In ihrer Rolle als betreuende Angehérige
gefangen fihlen (n=284)

Betreuung wird als zu anstrengend empfunden
(n=279)

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

B Immer M Meistens B Manchmal B Selten M Trifftnichtzu

Anmerkung: Fehlende Daten blieben unbericksichtigt; Mehrfachnennungen waren méglich.

Die Ergebnisse des COPE Index‘ bezlglich negativer Auswirkungen der Betreuungstatigkeit auf befragte
Angehdrige waren beachtenswert (Abbildung 19; Tabelle 8 Anhang G). Sie zeigten, dass knapp 5% mehr
betreuende Angehorige sich immer oder meistens in ihrer Rolle gefangen fiihlen (31.0%, n=88; N=284), als
dass die Betreuung als zu anstrengend empfunden wird (26.9%, n=75; N=279). Der am geringsten ins
Gewicht fallende negative Aspekt waren finanzielle Probleme.

Bei den positiven Aspekten war das gute Verhaltnis zur unterstitzten Person besonders bedeutsam (Abbil-
dung 20; Tabelle 8 Anhang G). 56.3% (n=161; N=286) gaben dies mit immer an. An zweiter Stelle, jedoch mit
deutlichem Abstand, folgte die positive Wahrnehmung der Aufgaben als lohnenswert (immer: 33.9%, n=97,
N=286). Etwa 70% (N=287) kamen mit der Betreuungstéatigkeit gut zurecht bzw. fihlten sich kompetent.
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Abbildung 20: Welche Aspekte der Betreuung wirken sich positiv auf betreuende Angehérige
in der Einstiegsphase aus? (aus Sicht der betreuenden Angehérigen)

Gutes Verhaltnis zur unterstiitzten Person
(n=286)

-

|

Betreuen bzw. Pflegen ist eine lohnenswerte
Aufgabe (n=286)

Betreuende Angehdrige kommen mit Aufgaben
gut zurecht (n=284)

Betreuende Angehdrige fihlen sich in der Rolle
kompetent (n=287)

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

mlmmer mMeistens mManchmal mSelten = Trifft nicht zu
Anmerkung: Fehlende Daten blieben unbericksichtigt; Mehrfachnennungen waren méglich.

Gut unterstutzt fuhlten sich betreuende Angehdrige in erster Linie durch ihre Familie, gefolgt von Gesund-
heits- und Sozialdiensten sowie Freundinnen und Freunde und Nachbarinnen und Nachbarn (Abbildung 21;
Tabelle 8 Anhang G).

Abbildung 21: Wie erleben betreuende Angehérige erhaltene Unterstiitzung in der Einstiegs-
phase? (aus Sicht der betreuenden Angehdérigen)

Flhlen sich gut unterstiitzt durch ihre Familie
(n=290)

Gefuihl der Wertschatzung von aussen erhalten
(n=286)

Fihlen sich gut unterstiitzt durch Gesundheits-
und Sozialdienste (n=285)

Fuhlen sich gut unterstitzt durch Freunde und
Nachbarn (n=288)

i

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

® |mmer ®Meistens =Manchmal ®Selten = Trifft nicht zu

Anmerkung: Fehlende Daten blieben unbericksichtigt; Mehrfachnennungen waren méglich.

Bei den Einschatzungen der Fachpersonen ergab sich ein &hnliches Bild bezogen auf die negativen Auswir-
kungen (Abbildung 22; Tabelle 47 Anhang G). Die Aussage, dass betreuende Angehdrige sich in ihrer Rolle
gefangen fuhlen, erhielt auch hier die meiste Zustimmung. An zweiter Stelle rangierten hingegen finanzielle
Probleme und die zu anstrengende Betreuung an dritter Stelle.
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Abbildung 22: Welche Aspekte der Betreuung wirken sich negativ auf betreuende Angehérige
in der Einstiegsphase aus? (aus Sicht der Fachpersonen)

Wirkt sich negativ auf Verhaltnis zu Freunden aus
(n=259)

Wirkt sich negativ auf kérperliche Gesundheit aus
(n=270)

Wirkt sich negativ auf seelisches Wohlbefinden
aus (n=267)

Fihrt zu Problemen innerhalb der Familie
(n=272)

Betreuung wird als zu anstrengend empfunden
(n=287)

Fihrt zu finanziellen Problemen (n=270)

Betreuende Angehdbrige flihlen sich Rolle
gefangen (n=276)

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

mStimme zu  mStimme eher zu  m Stimme eher nicht zu = Stimme nicht zu

Anmerkung: Fehlende Daten blieben unberiicksichtigt; Mehrfachnennungen waren méglich.

Auch bezuglich positiver Aspekte fanden wir Analogien zwischen den Befragungen von betreuenden
Angehdrigen und Fachpersonen. So stimmte die Uberwiegende Mehrheit (knapp 90%; N=269) der Fachper-
sonen zu oder eher zu, dass betreuende Angehorige ein gutes Verhaltnis zur unterstitzten Person haben
(Abbildung 23; Tabelle 47 Anhang G).

Abbildung 23: Welche Aspekte der Betreuung wirken sich positiv auf betreuende Angehoérige
in der Einstiegsphase aus? (aus Sicht der Fachpersonen)

Betreuen/Pflegen ist eine lohnenswerte Aufgabe
(n=267)

Kommen betreuendeAngehdérige mitihren
Aufgaben gut zurecht (n=289)

Gutes Verhaltnis zu der unterstiitzten Person
(n=269)

Gefuhl der Wertschatzung von aussen (n=269)

Gut unterstltzt von ihrer Familie (n=254)

Durch Gesundheit-/Sozialdiensten unterstitzt
(n=275)

Gut unterstiitzt von Freunden/Nachbarn (n=262)

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

B Stimmezu B Stimmeeherzu M Stimme ehernicht zu B Stimme nicht zu

Anmerkung: Fehlende Daten blieben unbericksichtigt; Mehrfachnennungen waren méglich.

Allerdings waren auch rund 40% der 289 Fachpersonen der Meinung, dass betreuende Angehorige eher
weniger gut mit ihren Aufgaben zurechtkamen.
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4.2.3 Unterschiedliche Auswirkungen schleichender versus plétzlicher Einstieg
auf betreuende Angehérige

Die Interviewanalysen bestatigten das Phasenmodell (vgl. Kapitel 2.2, Abbildung 3). Die betreuenden
Angehdrigen durchlaufen einen langsamen Bewusstwerdungsprozess in Bezug auf ihre neue Rolle. Die
Betreuungsbedurftigkeit nimmt langsam zu, primar bei einer degenerativen Erkrankung der unterstitzten
Person. Dieser Prozess zeigt sich in folgenden beiden Zitaten beispielhaft:

«Und dadurch wurde es dann eigentlich immer ein bisschen schwieriger, ein bisschen anspruchsvol-
ler. ABER dadurch, dass ich eigentlich so ein bisschen sanft reinkam, wenn man es so nennen kann,
war es nicht so verdammt schwierig. (...) Die Aufgabe wurde einfach immer grésser. Und ich wurde
dann auch pensioniert. Ich schaute dann, dass es dann gerade so zusammenklappte. Nachdem sie
(Ehepartnerin) aus der Reha zurtickkam, konnte ich viel ibernehmen.» (BA5, Abs.16, Zentralschweiz,
10 Jahre, 168 Stunden, rund um die Uhr, Ehepartner, Hirnschlag)

«Es beginnt ja erst. Es ist noch scheinbar wenig, aber es ist der Anfang von einer méglichen Spirale,
die einen einsaugt.» (LA4, Abs. 156, Zirich, 3 Jahre, Spitex)

Betreuende Angehorige Ubernahmen erste Unterstltzungsaufgaben, ohne dass sie sich ihrer Rollentbernah-
me bewusst waren. Den schleichenden Einstieg in die Betreuungsrolle berichteten auch die Fachpersonen
und charakterisierten ihn als implizit verlaufenden Prozess. Eine Fachperson beschrieb den typischen
schleichenden Einstieg in die Betreuungsrolle wie folgt:

«Die klassische Situation: der kranke Mann, der mit irgendeiner chronischen Erkrankung zunehmend
pflegebedUirftiger wird oder zunehmend Leistungen bendtigt. Die klassische Situation besteht darin,
dass das anfanglich Uberhaupt nicht thematisiert wird, sondern dass es Schritt fir Schritt von den — in
der Regel — Ehefrauen (bernommen wird.» (LA3, Abs. 10, Nordwestschweiz, 31 Jahre, Hausarztpraxis)

In diesem Zitat wird der schleichende Einstieg mit einer chronischen Erkrankung in Verbindung gebracht und
erfolgt dabei «Schritt fur Schritt».

Betreuende Angehoérigen und Fachpersone betonten immer wieder, dass die Belastung zunachst nicht
wahrgenommen wird, bis Erschépfungszustande auftreten. Die Auswirkung des schleichenden Einstiegs
besteht somit primar in der erst spat wahrgenommenen Belastung. Aus diesem Grund erfolgt auch die
Inanspruchnahme von Unterstitzung verspétet. Das Risiko, im Lauf der schleichenden Einstiegsphase an
Grenzen zu kommen und eine Krise zu erleben, ist daher erhoht.

Durch einen plétzlichen akuten Einstieg wird die PflegebedUrftigkeit hingegen von Anfang an deutlich
wahrnehmbar. Verschlechterte sich der Gesundheitszustand der unterstltzten Person schlagartig, setzte
meistens ein gezwungenermassen beschleunigter Anpassungsprozess und Rollenwechsel bei den betreuen-
den Angehdrigen ein. Eine rapide Veranderung der Situation trat ein und erforderte eine voriibergehende
oder dauerhafte Anpassung des Alltags, wie folgende Aussage einer betreuenden Angehorigen verdeutlicht:

«Perspektive im Sinne von //Zukunftsangst// so das Bewusstwerden: Unser normales Leben ist
vorbel. Ich denke, das kann schon die Perspektive rauben. Und obwohl wir das immer gewusst
haben, dass das irgendwann sein wird, dass unser normales Leben, wie wir es bis jetzt gekannt
haben, vorbei sein wird und ein anderes Leben anfdngt, wo du ganz viele Anpassungen machen
musst. Obwoh! wir das gewusst haben und wir jahrelang quasi Zeit gehabt haben, uns auf das
vorzubereiten, //ja// hat das wirklich wie ein Blitz aus heiterem Himmel dann doch eingeschlagen.»
(BA6, Abs. 56, Tessin, 2 Jahre, 10 Stunden, Ehepartnerin, Tumorerkrankung)

Der betreuenden Angehdrigen wird hier deutlich, dass sich ihre Situation schlagartig verénderte. Diese
Veranderung trat vollig unerwartet auf. Befragte Personen beschrieben den plétzlichen Einstieg als eine
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Verénderung, in deren Folge «kein Stein mehr auf dem anderen blieb» oder als «Welle, die Uber uns zusam-
menschlug». Sie empfanden die Situation als erschitternd. Selbstzweifel in Bezug auf die Fahigkeit zur
Rollentibernahme stellten sich ein, wie die folgende Aussage deutlich macht:

«Und ich habe ihm auch gesagt: Ich hoffe, ich halte das aus. Ich hoffe, ich schaffe das. Aber ich habe
irgendwie gemerkt: Ich kann das nicht versprechen. Denn ich weiss es nicht (...) Und die die Diskre-
panz — einerseits etwas wollen und dann auf der anderen Seite, nicht wissen, ob ich das dann auch
schaffe. Oder wie lange schaffe ich das?» (BA6, Abs. 40, Tessin, 2 Jahre, 10 Stunden, Ehepartnerin,
Tumorerkrankung)

Somit war der plétzliche Einstieg in die Betreuungsrolle mit Gefiihlen der Uberforderung, der Angst und des
Unvorbereitetseins auf die neue Rolle verbunden.

Die quantitativen Daten zeigten, dass sich etwa die Halfte (n=150) der 295 befragten Angehdrigen sofort ihrer
Rolle bewusst waren, bei 49% (n=145) stellte sich das Bewusstsein erst mit der Zeit ein (Tabelle 3 Anhang G).
Dieser Unterschied zeigte sich vor allem bei der Befragung von Fachpersonen. Rund 64% (n=154; N=241)
waren der Meinung, dass betreuende Angehdrige bei einer akuten Erkrankung der unterstitzten Person ihre
Rolle sofort bewusst wahrnahmen (Abbildung 24). Im Unterschied dazu sprachen 90% der Fachpersonen bei
einer chronischen Erkrankung oder altersbedingten Einschrénkungen der unterstitzten Person von einer
verlangsamten Bewusstwerdung der Rolle.

Abbildung 24: Bewusstwerdung der neuen Rolle nach Betreuungsgrund
(aus Sicht der Fachpersonen)

Altersbedingten Einschrankungen (Angehdrigen
wird die Ubernahme ihrer neuen Rolle...) (n=264)

Chronische Erkrankung (Angehdrigen wird die
Ubernahme ihrer neuen Rolle...) (n=276)

Akute Erkrankung (Angehdrigen wird die
Ubernahme ihrer neuen Rolle...) (n=241)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% S0% 100%

m (eher) sofort bewusst. u (eher) erst mit der Zeit bewusst.

Anmerkung: Fehlende Daten blieben unberiicksichtigt.

36.6% (n=97; N=265) der Fachpersonen gaben an, dass betreuende Angehdrige, die Personen mit altersbe-
dingten Einschrankungen betreuen, sich haufig zu spéat Uber Unterstitzungsangebote informierten (Abbil-
dung 25; Tabelle 40 Anhang G).
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Abbildung 25: Wann holen betreuende Angehdérige Informationen zu Unterstitzungsangeboten
ein? (aus Sicht der Fachpersonen)

Von Beginn an eingeholt

Erst mit der Zeit eingeholt

Zu spat eingeholt

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

= Altersbedingte Einschrankungen (Informationen (iber Unterstiitzungsangebote werden....)
(n=265)

m Chronische Erkrankung (Informationen Giber Unterstiitzungsangebote werden....) (n=283)

u Akute Erkrankung (Informationen (iber Unterstiitzungsangebote werden....) (n=257)

Anmerkung: Fehlende Daten wurden nicht bertlicksichtigt.

Die Mehrheit ging davon aus, dass mindestens sechs Monate vergehen, bis die betreuenden Angehdrigen
UnterstlUtzungsleistungen, wie beispielsweise die Spitex, flr die unterstitzte Person in Anspruch nahmen
(Abbildung 26; Tabelle 41 Anhang G). Vor allem bei einer chronischen Erkrankung wurde deutlich, dass
Fachpersone haufig den Leistungsbezug dabei nach ein bis sechs Monaten einschéatzten. Wenn wir davon
ausgehen, dass der Inanspruchnahme externer Unterstiitzung die Bewusstwerdung der neuen Rolle
vorausgehen muss, dann spiegelt sich in Abbildung 26 das Phasenmodell (Abbildung 3) wieder. Bei chroni-
schen Erkrankungen dauert es in der Regel langer, als bei Krisen (akuten Erkrankungen), aber eher kiirzer als
bei altersbedingten Einschrankungen, bis Angehorige sich ihrer neuen Rolle bewusst werden. Die Nennun-
gen der Fachpersonen weisen zu den entsprechenden Zeitrdumen deutliche Mehrheiten auf: eine mittlere
Zeitdauer fUr betreuende Angehdrige chronisch Erkrankter, die kirzeste Zeitdauer bei akuten Erkrankungen
und die langste Zeitdauer fur altersbedingte Einschrankungen.

Abbildung 26: Wie lange dauert es, bis betreuende Angehorige externe Unterstiitzung in
Anspruch nehmen? (aus Sicht der Fachpersonen)

Ein Jahr oder l&nger
6 - 11 Monate
1- 6 Monate

1- 3 Wochen

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
= Altersbedingte Einschrankungen (Durchschnittliche Zeit bis zum Leistungsbezug betrégt...)
(n=254)
m Chronische Erkrankung (Durchschnittliche Zeit bis zum Leistungsbezug betragt...) (n=271)

m Akute Erkrankung (Durchschnittliche Zeit bis zum Leistungsbezug betragt...) (n=250)

Anmerkungen: Fehlende Daten blieben unberiicksichtigt.
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64.7% (n=183; N=282) bzw. 25.8% (n=73; N=283) der Fachpersonen waren der Meinung, dass Angehdrige
bei einer chronischen Erkrankung Informationen erst mit der Zeit bzw. zu spéat einholten (Abbildung 25,
Tabelle 40 Anhang G). Die verlangsamte Bewusstwerdung (schleichender Einstieg) wirkte sich also auf die
verspatete Inanspruchnahme von Unterstltzung aus. Im Gegensatz dazu informierten sich laut Einschatzun-
gen von Fachpersonen nur 13.6% (n=35; N=257) der betreuenden Angehdrigen bei einer akuten Erkrankung
zu spat.

Rund die Halfte der befragten Fachpersonen gaben an, dass betreuende Angehdrigen bei einer akuten
Erkrankung der unterstitzten Person bereits innerhalb der ersten Woche Unterstitzungsleistungen bezogen
(Abbildung 26; Tabelle 41 Anhang G). Die sofortige Bewusstwerdung der Rolle (plétzlicher Einstieg) zusam-
men mit dem Auftreten der akuten Situation wirkte sich also positiv auf die zeitnahe Inanspruchnahme von
Unterstltzung aus.

4.2.4 Wie wirken sich Krisen auf betreuende Angehdérige aus?

Ein abrupter Notfall oder eine Krise (Hospitalisierung) machten die PflegebedUrftigkeit der erkrankten Person
und somit auch die neue Rolle des betreuenden Angehorigen sichtbar. Darin bestand der Hauptunterschied
gegentber dem schleichenden Einstieg. In den Interviews wurde deutlich, dass eine krisenhafte Situation der
unterstutzten Person sich in gleichem Masse oder noch stérker auf die angehorige Person auswirkt. An
einigen Beispielen zeigte sich, dass nicht nur kurzzeitige Krisen belastend wirkten, sondern die permanente
Betreuung. Befragte Angehdrige sprachen davon, dass nicht der akute Notfall die eigentliche Belastung
darstellte, sondern der Dauerzustand, den es oft alleine zu bewéltigen galt. Eine betreuende Angehdrige
beschrieb diese andauernde, isolierte Situation folgendermassen:

«Bei einem Notfall ist man schnell beim Arzt. Dann ist man schnell in diesem Zug. Aber das andere
ist... Zwischen Information wieder einholen und Beratungsgesprédche und dann wieder bis zum
nédchsten Fall. Man ist stédndig allein, ohne Begleitung. Wenn man da keine Verwandten hat oder so,
finde ich das ziemlich happig. Dann versinkt man wieder. Man verschwindet. Man hat kein Gesicht
mehr.» (BA7, Abs. 92, Zirich, 1.5 Jahre, 140 Stunden, Mutter/Vater, Demenz)

Die Angehorige sah sich zwischen den einzelnen Krisen und Notfallen allein gelassen und ohne Unterstut-
zung durch Fachpersone.

Die eigentliche Krisensituation 16ste bei den befragten Personen zunachst Angst, Unsicherheit und Geflhle
von Uberlastung aus. Dies war unabhangig davon, ob die Krise von der betreuenden oder der unterstltzten
Person ausgegangen war. Spatestens bei der Gefahrdung des hauslichen Betreuungssettings erhdhte sich
die Bereitschaft, Unterstitzung anzunehmen:

«Und dann habe ich 144 angerufen und die haben ihn da problemlos geholt. Und dabei habe ich
innerlich entschieden: Er kommt nie mehr heim. Der bleibt jetzt. Das geht nicht mehr. Aber es muss
wie die Milch sauer sein. Deshalb ist es so schwierig.» (BA8, Abs.82, Zentralschweiz", 6 Jahre, 10
Stunden, Vater, Demenz)

Oft waren Fachpersone in Beratungssituationen mit betreuenden Angehdrigen und Betroffenen konfrontiert,
die sich bereits in einer Krise befanden:

«Beratungen haben eigentlich mehr Leute, die sich in der Krise befinden, die am Anschlag sind.
Vielleicht noch nicht in der Krise, aber zum Teil wirklich auch Sachen, das ist in der Beratung gleich
der ganze Prozess (erforderlich).» (LA5, Abs. 42, Zdrich, 8 Jahre, Schweizerische Parkinsonvereini-
gung - Beratung)

Fachpersone beobachteten vermehrt, dass betreuende Angehdrige sie erst dann kontaktierten, wenn die
Uberlastung nicht mehr tragbar war. Je langer Belastungszustande anhielten, desto mehr schienen sie an

Intensitat zu gewinnen. Zudem erkannten Fachpersone anhand von Veranderungen sich anbahnende Krisen
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bei betreuenden Angehdrigen. Beispielsweise nahmen Fachpersone wahr, dass betreuende Angehdrige
einen deutlich erhdhten Kommunikationsbedarf aufwiesen und «alles erzéhlen» wollten. Fachpersone
beobachteten, dass stark belastete Angehorige haufig emotionale «Ausbriiche» zeigten und weinten, wenn
sie sie nach ihrem Befinden fragten:

«Manchmal kommen die Leute zuerst ganz ruhig und dann spricht man irgendetwas an und dann
heulen sie gleich los. Dann merke ich: das ist eine grosse (emotionale Last). Dann bricht es aus ihnen
heraus.» (LA6, Abs. 380, Ostschweiz, 40 Jahre, Pro Senectute-Beratung).

Die quantitativen Daten weisen klare Parallelen zu den Ergebnissen aus den Interviews auf. So gaben 38.0%
(n=79; N=208) der betreuenden Angehdrigen an, dass sie seit einer Krise neue, zusatzliche oder andere
Unterstitzungsleistungen erhalten hatten (Abbildung 27; Tabelle 14 Anhang G). 18.3% (n=38; N=208)
nahmen nach der Krise mehr derselben Unterstlitzungsleistungen in Anspruch. Fir 31.7% (n=66: N=208) der
betreuenden Angehorigen flihrte die Krise nicht zu einer veranderten Situation.

Abbildung 27: Hat sich die Betreuungssituation aufgrund der Krise verandert? (aus Sicht der
betreuenden Angehérigen)

Wir erhalten seit Krise/Notfall
neue/zusatzliche/andere
Unterstiitzungsleistungen (n=79)
Nein, die Situation ist nun wieder wie vor _
der Krise, respektive vor dem Noffall (n=66)
Wir erhalten dieselben 1

Unterstlitzungsleistungen wie vor _

Krise/Notfall, aber mehr davon (n=38)

Das kann ich (noch) nicht sagen (n=22) _

Wir erhalten dieselben
Unterstutzungsleistungen wie vor .49
Krise/Notfall, aber weniger davon (n=3)

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%

Anmerkung: Fehlende Daten blieben unberiicksichtigt.

Unterstutzungsleistungen nach der Krise oder dem Notfall bezogen die Angehodrigen am haufigsten aus dem
ambulanten Sektor (23.6%, n=71; N=301), gefolgt von Unterstltzung im Haushalt (21.9%, n=66; N=301) und
der ambulanten medizinischen Versorgung (16.9%, n=51; N=302) (Abbildung 28; Tabelle 15 Anhang G)."® Die
ambulante medizinische Versorgung nach Krisensituationen unterschied sich statistisch signifikant zwischen
den Gemeindetypen (Abbildung 11 Anhang H). Sie wird aus Sicht der Fachpersonen in landlichen Regionen
deutlich haufiger in Anspruch genommen als in periurbanen Gebieten oder in der Stadt (X? (2, n=195) =
6.855, p<.05)FUr die anderen Unterstitzungsleistungen ergaben sich keine statistisch signifikanten Unter-
schiede.

Was nicht erfragt wurde, ist auf wen sich die neue externe Unterstlitzung bezog. D.h. wir wissen nicht, ob sie der betreu-
enden Angehdrigen direkt zugutekam oder der unterstitzten Person.
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Abbildung 28 : Welche neue externe Unterstiitzung wird nach der Krise bezogen? (aus Sicht
der betreuenden Angehérigen)

Ambulante medizinische Versorgung (n=51) _

Finanzielle Unterstitzung (n=23) IS

Ambulante psychologische Versorgung (n=14) -

Ambulante seelsorgerische Versorgung (n=7) F.?,%

0% 5% 10% 15% 20% 25%
Anmerkungen: Fehlende Daten blieben unberiicksichtigt; Mehrfachnennungen waren méglich.

Unterschiede zwischen den Grossregionen ergeben sich aus Sicht der Fachpersonen bei der zusatzlichen
Unterstltzung im Haushalt nach Krisen. Diese Unterstutzung wird im Tessin und in der Nordwestschweiz
deutlich haufiger in Anspruch genommen, als in anderen Regionen (X? (6, n=195) = 19.043, p<.01) (Abbildung
2 Anhang ). Fur die anderen UnterstlUtzungsleistungen ergaben sich keine statistisch signifikanten Unter-
schiede zwischen den Grossregionen.

51.8% (n=156) der 301 betreuenden Angehdrigen bestatigten, dass der Betreuungsaufwand anstieg (Abbil-

dung 29; Tabelle 16 Anhang G). 31.6% (n=95) berichteten, dass sie ihre persdnlichen Bedurfnisse zurlick-
stellten. 26.6% (n=80) sagten aus, dass sie nun wussten, wo sie im Krisenfall Hilfe erhalten kdnnten.
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Abbildung 29: Welche Auswirkungen haben Krisen auf betreuende Angehdérige? (aus Sicht der
betreuenden Angehdrigen)

Der Unterstltzungsaufwand ist mehr geworden
(n=156)

Ich stelle meine eigenen Bediirfnisse zuriick
(n=95)

Ich weiss nun, wo ich im Falle einer weiteren
Krise Hilfe holen kann (n=80)
Ich génne mir gezielt Ruhepausen (n=75)

Ich bin nun (wieder) mit meiner Aufgabe als
pflegende Angehdrige auf mich selbst gestellt..

Ich habe meine Erwerbstatigkeit reduziert (n=30)
Der Unterstlizungsaufwand ist weniger
geworden (n=19)

Ich bekomme seitdem (mehr) finanzielle
Unterstitzung (n=18)

Die unterstitzte Person besucht tagstber, nachts
eine Betreuungseinrichtung (n=17)

Die unterstiitzte Person wohnt nun in einer
Instituion (n=17)

Die unterstlitzte Person besucht keine
Betreuungseinrichtung mehr (n=12)

Ich habe den Job gewechselt (n=6) 2.0%

Ich betreue/pflege die Person nun gar nicht mehr o
(n=6) 2.0%

Ich bekomme jetzt weniger finanzielle

Unterstltzung (n=2) 0.7%

Ich habe meine Erwerbstatigkeit erhoht (n=1) | 0.3%

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

Anmerkung: Fehlende Daten blieben unberiicksichtigt; Mehrfachnennungen waren méglich.
Krisen wirkten sich auf betreuende Angehdérige &hnlich aus wie der Einstieg in die Betreuungsaufgabe. Als

positive Auswirkung trat erneut das gute Verhéltnis zur unterstltzten Person hervor, ebenso die Auffassung,
dass Betreuen und Pflegen eine sinnstiftende Tatigkeit ist (Abbildung 30).
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Abbildung 30: Welche Aspekte der Betreuung wirken sich positiv auf betreuende Angehérige in
Krisen aus? (aus Sicht der betreuenden Angehérigen)

Gutes Verhéltnis zu der unterstiitzten Person
(238)

Betreuen/Pflegen ist eine lohnenswerte Aufgabe
(n=234)

Kommen in Krisen/Notfallen gut zurecht (n=234)

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

B Iimmer M Meistens B Manchmal B Selten M Trifftnicht zu
Anmerkung: Fehlende Daten blieben unberiicksichtigt; Mehrfachnennungen waren méglich.
Wie in der Einstiegsphase fuhlten sich Uber die Halfte der betreuenden Angehdrigen in Krisen durch die

Familie und durch Gesundheits- und Sozialdienste immer oder meistens gut unterstitzt bzw. flihlten sich
wertgeschatzt (Abbildung 31).

Abbildung 31: Wie erleben betreuende Angehdrige erhaltene Unterstiitzung in Krisen? (aus
Sicht der betreuenden Angehdérigen)

Gut ntersitz von Famiie (1-240) o

Gefil dor Wertschatzung von aussen (237) NN 7

Durch Gesundheits-/Sozialdiensten unterstiitzt

(n=234) L[
LN

In der Krise ausreichend unterstitzt (n=238)

Gut unterstiitzt von Freunden/Nachbarn (n=238)

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

mImmer m Meistens m Manchmal mSelten mTrifftnicht zu

Anmerkung: Fehlende Daten blieben unbericksichtigt; Mehrfachnennungen waren méglich.

Lediglich fur die negativen Auswirkungen ergab sich eine veranderte Gewichtung: In Krisen fanden mehr
Angehorige, die Betreuung sei immer oder meistens zu anstrengend (33.5%, n=78), gefolgt vom Geflhl, in
der Rolle gefangen zu sein (28.1%, n=67; N=238) (Abbildung 32; Tabelle 17 Anhang G). Fir 26.3% (n=62;
N=236) wirkte sich die Krise auch negativ auf ihre kdrperliche Gesundheit aus, im Einstieg waren es noch
15.7% (Kapitel 4.2.2, Abbildung 19). Rund 25% (n=58; N=232) erlebten auch eine negative Auswirkung auf ihr
seelisches Wohlbefinden, was mit dem Einstieg zu vergleichen war.

Die Mehrheit (63.1%, n=190; N=301) gab an, wahrend der Zeit der Betreuungstatigkeit selbst eine Krise
erlebt zu haben (Tabelle 18 Anhang G). Sie waren mit ihren Kraften am Ende (22.6%, n=68; N=301), erlebten
Gefuhle der Zeitnot (18.3%, n=55; N=301) oder erkrankten selbst (17.6%, n=53; N=301).
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Abbildung 32: Welche Aspekte der Betreuung wirken sich negativ auf betreuende Angehorige
in Krisen aus? (aus Sicht der betreuenden Angehérigen)

Fihrt zu finanziellen Problemen (n=233)
FUhrt zu Probleme innerhalb lhrer Familie
(n=235)

Wirkt sich negativ auf Ihr seelisches

Wohlbefinden aus (n=233)
Wirkt sich negativ auf Ihre kérperliche Gesundheit

aus (n=236)
In ihrer Rolle als betreuende Angehérige
gefangen fiihlen (n=239)

Betreuung wird als zu anstrengend empfunden
(n=233) |

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

® Immer m Meistens Manchmal mSelten m Trifftnicht zu

Anmerkung: Fehlende Daten blieben unberiicksichtigt; Mehrfachnennungen waren méglich.

4.2.5 Zwischenfazit: Die Betreuungstatigkeit hat gleichzeitig positive und
negative Auswirkungen auf das Leben von betreuenden Angehdrigen

Der Betreuungsaufwand erwies sich allgemein im Einstieg als ausserst zeitintensiv. Mehr als 50% der
betreuenden Angehdrigen in der quantitativen Befragung leisteten taglich Unterstitzung, 11.3% davon rund
um die Uhr. Zum Zeitpunkt der Befragung war der Anteil der Teilnehmenden, die rund um die Uhr unterstt-
zen drastisch angestiegen auf 24%.

Betreuende Angehorige geben sowohl negative wie auch positive Auswirkungen der Betreuungstatigkeit im
Einstieg als auch in Krisen an. Das gute Verhaltnis mit der unterstutzten Person stellt die wichtigste positive
Auswirkung in der quantitativen Befragung dar, gefolgt von der Wahrnehmung der Aufgaben als lohnenswert,
was auch in den Interviews deutlich wurde. Betreuende Angehdrige &usserten dabei haufig Dankbarkeit fur
die gemeinsame Zeit mit der unterstitzten Person. Hervorzuheben ist auch, dass sie sich besonders im
Einstieg Uberwiegend (rund 70%) kompetent fUhlten und mit ihrer Rolle gut zurechtkamen - eine Einschét-
zung, die auch die Mehrheit der Fachpersonen teilte (rund 60%). In den Interviews mit betreuenden Angehd-
rigen und Fachpersonen wurde dabei deutlich, dass sich betreuende Angehdrige oft wichtige Kompetenzen
in ihrer Betreuungstatigkeit aneigneten und eine Expertise flr ihre Situation entwickelten.

Bei den negativen Auswirkungen sticht hervor, dass sich rund 30% der befragten Angehdérigen im Einstieg
als auch in Krisen im Betreuungssetting, das sie selbst wesentlich mittrugen und -gestalteten, immer oder
meistens gefangen fuhlten. Besonders in Krisen zeigte sich, dass fir etwa die Halfte der betreuenden
Angehorigen der Unterstitzungsaufwand mehr geworden war. Dabei veranderte sich nach der Krise fur
56.3% die Betreuungssituation und mehr bzw. neue Unterstitzungsleistungen wurden fir die unterstiitzte
Person bezogen, meist ambulante Pflege. Ein Drittel der betreuenden Angehdrigen stellten nach der Krise
ihre eigenen Bedurfnisse zurlick. Bezogen auf die Interviews zeigt sich dabei, dass betreuende Angehorige
besonders die andauernde krisenbehaftete Situation, die es oft alleine zu bewaltigen galt, als eigentliche
Belastung ansahen und nicht einen einzelnen Notfall. Einsamkeit und soziale Isolation kamen im Einstieg als
Folge der Belastung zur Sprache. Ihre eigenen Winsche und BedUrfnisse traten oft in den Hintergrund, weil
sie die Betreuungstatigkeit vollig einnahm.

Die Ergebnisse zeigen, dass der Einstieg in die Rolle der betreuenden Angehdrigen schleichend oder
plotzlich erfolgen kann; entsprechend nehmen Angehérige den Einstieg sofort bewusst oder erst retrospek-
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tiv wahr. So waren 90.2% der Fachpersonen Uberzeugt, dass betreuende Angehorige bei einer altersbeding-
ten Einschrankung oder einer chronischen Erkrankung der unterstitzten Person erst mit der Zeit ihrer neuen
Rolle bewusst werden. Gleichzeit schatzten sie ein, dass betreuende Angehdrige dabei erst mit der Zeit bzw.
zu spéat Unterstltzung einholen. Die bewusste Wahrnehmung der neuen Rolle ist Voraussetzung, dass
betreuende Angehdrige externe Unterstitzung annehmen. Wie sich also der Einstieg in das Betreuungs- und
Pflegeverhaltnis vollzieht, bestimmt die Art des Betreuungssettings und damit auch die Beanspruchung von
betreuenden Angehdrigen wesentlich mit.

4.3 Welche UnterstUtzung erhalten betreuende Angehdrige in der
Einstiegsphase und in Krisen- bzw. Notfallsituationen?

Wie beschrieben, leisteten betreuende Angehdrige beim Einstieg und in Krisen Beachtliches. Knapp 70%
betreuten zum Zeitpunkt der Befragung eine angehdrige Person téglich, 24% davon rund um die Uhr. Dabei
fUhlten sie sich besonders in anhaltenden, belastenden Situationen auf weiten Strecken auf sich gestellt und
alleingelassen. Dennoch bestehen Unterstlitzungsangebote flr betreuende Angehorige — und sie nehmen sie
auch in Anspruch. Die Unterstiitzung im Einstieg und in Krisen kam von anderen Familienmitgliedern, aus
dem Freundeskreis und der Nachbarschaft, von bezahlten Dienstleistungsunternehmen (z.B. Spitex), von
hausarztlichen Diensten, Freiwilligenorganisationen oder anderen betreuenden Angehdérigen. Die Art der
Unterstltzung war vielféltig und reichte von emotionalem Beistand (Gesprache anbieten, Zuhéren) tber
Informationen zu dem Gesundheitszustand der unterstitzten Person bis zur sporadischen oder regelmassi-
gen Ubernahme von Haushalts-, Betreuungs- und Pflegeaufgaben.

In den folgenden Abschnitten beschreiben wir die Unterstltzung, die betreuende Angehdrige in der Ein-
stiegsphase sowie in Krisen- und Notfallsituationen bendétigen und erhalten.

4.3.1 Welche Unterstiitzung benétigen und erhalten betreuende Angehérige
in der Einstiegsphase?

Befragte Angehorige erlebten Informationen als wichtigste Unterstttzungsleistung in der Einstiegsphase.
Informationen vermittelten ihnen Sicherheit. Auch Fachpersone hielten es flr besonders relevant, Angehdrige
beim Einstieg gut zu informieren, u.a. Uber das Krankheitsbild und damit verbundene Risiken.

Eine Fachperson unterstrich die Wichtigkeit, friihzeitig auf betreuende Angehdrige einzugehen. Fachperso-
nen in verschiedenen Schnittstellenbereichen sollten dabei proaktiv nach dem Befinden von Angehorigen
und Betroffenen fragen, ihnen gezielt Hilfe anbieten und Moglichkeiten aufzeigen, wie folgendes Zitat zeigt:

«Und ich habe das Gefthl, es braucht manchmal proaktiv von Seiten der Organisationen, dass man
den Leuten die Hand gibt. Und sagt: Wir haben damals die Diagnose gestellt und wir haben lhnen
Hilfemdglichkeiten aufgezeigt. Jetzt wiirde es uns einfach einmal wundernehmen, wie es lhnen geht.
Brauchen Sie etwas? Und dann Triagieren. Also erst fihlen. Es ist auch eine Hilfe, wenn man proaktiv
auf die Leute zugeht. Und das gibt einem das Gefuhl: Ich bin nicht allein, denen ist es nicht egal.»
(LA7, Abs. 114, Nordwestschweiz, 40 Jahre, Beratungsstelle flr ALS)

Diese Aussage unterstreicht auch, dass proaktives Zugehen der Fachpersonen das Geflihl von

Alleinsein in der neuen Rolle reduzieren kénnte. Betreuende Angehdrige erhielten haufig von Fachpersonen
hilfreiche Tipps, die in ihrer Rolle unterstitzend waren. Fachpersone nahmen eine Art

«Mentoringrolle» ein und halfen Angehdrigen, weitere Dienste in Anspruch zu nehmen.

Die Ubernahme der Betreuung oder Pflege wussten die Befragten sehr zu schatzen. Sie erwahnten vor allem
Dienstleistungen der Spitex, beispielsweise Hilfe bei der Kérperpflege oder bei den Mahlzeiten. Die Unter-
stitzung ermdglichte den Angehdrigen, weiterhin berufstatig zu sein und auch Zeit fur sich haben. Das
erhdhte die personliche Widerstandfahigkeit. Eine betreuende Angehdrige berichtete, dass sie sich gezielt
Auszeiten nehmen konnte, seitdem sich zuhause eine Pflegeperson um ihren Vater kimmerte:
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«Deshalb habe ich mir ja auch von allen Seiten her Hilfe geholt und {(...) versucht, diese Ruhe und
Kraft zu erhalten. Und ich hab mir dann ein Wellnesswochenende gegénnt und NUR geschlafen. Oder
ich hab wirklich probiert, das irgendwie auf eine Art und Weise auszugleichen. HEUTE muss ich
ehrlich sagen, ist die Belastung in KEINER Art und Weise mehr so. In keiner Art. Ich merke, es ist eine
Aufgabe, eine Zusatzaufgabe, die ich in meinem Leben ibernommen habe, aber die Belastung, die ist
ENORM gesunken. ENORM. Das ist GANZ was andres. Heute gehe ich mit Freude nach Hause. Weil
ich denke, es ist jemand da. Zwischendurch. Der eben schaut. Ich gehe mit Freude wieder einmal ein
Wochenende weg, ich fahre weg. Und habe das Geflhl von Sicherheit. Es ist jemand da, der reagie-
ren kann. Nein, das ist GANZ wichtig. Ich denke, dann kann ich auch eine gute Hilfe zuhause sein.»
(BA4, Abs.120, Genferseeregion, 1 Jahr, 7 Stunden, Mutter/Vater, Demenz)

Die Anwesenheit der Pflegeperson vermittelte der Angehdrigen Sicherheit sowie die Moglichkeit, aktiv etwas
Gutes flr sich zu tun und sich zu entspannen. Dadurch nahm die zuvor empfundene Belastung um ein
Vielfaches ab.

Eine Auszeit fur betreuende Angehdrige ermdglichen auch Entlastungsdienste. Einige unterstttzte Personen
besuchten mehrmals pro Woche ein Tageszentrum, suchten Angebote von Pro Senectute auf oder gingen
mit einer begleitenden Person spazieren, was betreuende Angehorige sehr begrissten. Auch die zum Teil
sehr grosse Unterstitzung durch das soziale Umfeld (Familie, Freunde, Nachbarn, etc.) kam haufig zur
Sprache. Manche Familien konnten Betreuungsaufgaben untereinander aufteilen, was die Belastung flr die
einzelnen Familienmitglieder deutlich reduzierte.

Psychosoziale Unterstiitzung bzw. Beistand und Gesprache mit Fachpersonen fanden ebenfalls Erwahnung
als weiterer zentraler Aspekt. Den betreuenden Angehorigen war es ein Anliegen, selbst gefragt zu werden,
wie es ihnen momentan geht, wie dieses Zitat beispielhaft zeigt:

«Ich glaube, alleine hatten wir es nicht geschafft. Auch bei der Spitex meine ich mich zu erinnern,
dass sie mit uns immer wieder das Gesprach gesucht haben. Auch wieder gefragt haben: Wie geht
es? (...) Es sind eigentlich die Spitex und der Hausarzt gewesen, die uns begleitet haben.» (BA9, Abs.
29 & 53, Nordwestschweiz, 3 Jahre, 168 Stunden (rund um die Uhr), Ehepartner, Tumorerkrankung)

In dieser Aussage zeigt sich vor allem die Unterstitzung durch die Spitex, ebenso das proaktive Vorgehen
des Gesprachssuchens der Spitex und der Hausarztinnen oder der Hausarzte. In der neuen Rolle nicht auf
sich allein gestellt zu sein, erlebten die Befragten als grosse Erleichterung. Hauséarztinnen, Hausarzte oder
Mitarbeitende der ambulanten Pflege stellten Vertrauenspersonen fUr die Angehdrigen dar. Sie fuhlten sich
entlastet und die Angst vor der Ungewissheit in der Einstiegsphase liess sich dadurch lindern. Die Vertrau-
enspersonen waren fUr viele Befragte Impulsgeber, um die weitere Inanspruchnahme von Unterstltzungsleis-
tungen in die Wege zu leiten.

Im Rahmen der quantitativen Befragung gaben betreuende Angehdrige an, dass sie in der Einstiegsphase
primar Unterstitzung in Form von Gespréachen, Informationen tUber die Schwierigkeiten der unterstitzten
Person sowie Uber mégliche Unterstiitzungsangebote, Hilfe bei der Pflege, im Haushalt und bei der Uber-
nahme von Betreuungszeit als hilfreich einschatzten (Tabelle 4 Anhang G). Dies bestétigten die Ergebnisse
der qualitativen Befragung. Gesprache Uber die Situation mit Gesundheitsfachpersonen sowie mit der
Familie und mit Freunden erwiesen sich als besonders hilfreich. Dies dusserten 63.4% (n=177; N=279) bzw.
55.8% (n=168) der 301 befragten Angehorigen (Abbildung 33; Tabelle 4 Anhang G). Fachpersone nannten
Gesprache mit Gesundheitsfachpersonen noch haufiger (72.9%, n=213; N=292) (Tabelle 42 Anhang G).

Nicht erhalten aber von betreuenden Angehdrigen am haufigsten gewlnscht wurden Gesprache Uber die
Situation mit Freiwilligen sowie mit der Familie (rund 21%) (Abbildung 33; Tabelle 4 Anhang G).

56 Schlussbericht des Forschungsprojekts G04



Abbildung 33: Mit wem werden in der Einstiegsphase hilfreiche Gesprache lber die neue
Situation gefiuihrt oder gewiinscht? (aus Sicht der betreuenden Angehérigen)

Gesprache fiihren Gber meine Situation
Fachpersonen Medizin/Gesundheit (n=279)

Gesprache fiihren Gber meine Situation Familie
(n=285)

Gesprache fiihren Uber meine Situation
Fachperson Soziales (n=268)

Gesprache fiihren Uber meine Situation
Beratungsstelle (n=255)

Gesprache fiihren (iber meine Situation
Freiwillige (n=261)

Gesprache fiihren iber meine Situation anderen
betreuenden Angehdrigen (n=251)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%100%
m Erhalten & hilfreich  m Erhalten & nicht hilfreich = Gewlnscht  mNicht nétig

Anmerkung: Fehlende Daten blieben unberticksichtigt.

Auffallig ist auch der hohe Informationsbedarf, der primar durch die beiden zentralen informierenden Instan-
zen, Gesundheitsfachpersonen und Familie, abgedeckt ist. Rund 45% der betreuenden Angehdrigen (n=115;
N=256) erhielten Informationen Uber die Schwierigkeiten der unterstitzten Person durch die Familie bzw.
rund 51% (n=133; N=261) zu den Unterstitzungsmoglichkeiten (Abbildung 34; Tabelle 4 Anhang G). Fachper-
sone schétzten diese Zahl auf 31.2% (n=88; N=282) bzw. 42.1% (n=115; N=273) (Tabelle 42 Anhang G).
Hoher bewerteten sie die Rolle der Informationsvermittlung durch die Gesundheitsfachpersonen, primér zu
den Schwierigkeiten der unterstUtzten Person. Fachpersone gaben hier 84.6% an (n=242; N=286), betreuen-
de Angehdrige 68.0% (n=185; N=272).

Betrachtet man den Informationserhalt in Bezug auf die Gemeindetypologie, zeigt sich, dass Informationen
zu Unterstitzungsangeboten durch Fachpersonen, durch die Familie oder durch Freiwillige am haufigsten in
Stadten erfolgten und am seltensten in 1&ndlichen Regionen. Informationen von Beratungsstellen nutzten
Angehdrige in landlichen Regionen am haufigsten (Abbildung 1 Anhang H). Der Zugang zu anderen betreu-
enden Angehorigen, um Informationen zu erhalten, war in landlichen (12%) oder periurbanen Regionen (11%)
wesentlich geringer als in der Stadt (26%).
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Abbildung 34: Von wem erhalten oder wiinschen sich betreuende Angehérige welche Informati-
onen in der Einstiegsphase? (aus Sicht der betreuenden Angehdérigen)

Informationen zu kérperlichen/psychischen Schwierigkeiten
Fachpersonen Medizin/Gesundheit (n=272)

Informationen zu Unterstiitzungsangeboten Fachpersonen
Medizin/Gesundheit (n=275)

Informationen zu Unterstiitzungsangeboten Familie (n=263)

Informationen zu kérperlichen/psychischen Schwierigkeiten
Familie (n=258)

Informationen zu Unterstiitzungsangeboten Fachperson
Soziales (n=258)
Informationen zu Unterstlitzungsangeboten Beratungsstelle
(n=249)
Informationen zu Unterstltzungsangeboten Internetseiten
(n=211)
Informationen zu kdérperlichen/psychischen Schwierigkeiten
Beratungsstelle (n=246)

Informationen zu Unterstiitzungsangeboten andere
betreuende Angehorige (n=233)

Informationen zu kérperlichen/psychischen Schwierigkeiten
andere betreuende Angehdrige (n=230)

Informationen zu Unterstiitzungsangeboten Freiwillige
(n=249)

Informationen zu korperlichen/psychischen Schwierigkeiten
Freiwilige (n=242)

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

m Erhalten & hilfreich ~ m Erhalten & nicht hilfreich = Gewlinscht  mNicht nétig
Anmerkung: Fehlende Daten blieben unberiicksichtigt.

BezUglich des gewlnschten Informationserhalts zeigte sich, dass vor allem Beratungs- und Informationsstel-
len oder Fachpersonen flur Soziales gefragt waren (Abbildung 34; Tabelle 4 Anhang G), am seltensten jedoch
in 1andlichen Regionen (Abbildung 2 Anhang H). Rund 21% der betreuenden Angehdrigen gaben diesen
Wunsch an. Angehdrige aus periurbanen Regionen winschten sich speziell Informationen zu Untersttt-
zungsangeboten von Beratungsstellen. Als winschenswert erachteten die Befragten auch vermehrte
Unterstltzung durch das soziale Umfeld (Familie, Freunde, Bekannte), beispielsweise durch Gesprache
(20.4%, n=58; N=284) sowie Informationen zu Unterstltzungsangeboten (18.3%, n=48; N=262) oder zur
Ubernahme von Betreuungszeit (18.8%, n=51; N=271) (Tabelle 4 Anhang G). Betreuende Angehérige gaben
auch den Wunsch an, Untersttitzung durch Freiwillige zu erhalten. Haufig bezog sich dies auf Gespréache
(21.8%, n=57; N=261), auf den Haushalt (20.4%, n=51; N=250) sowie erneut auf Informationen zu Unterstit-
zungsangeboten (19.7%, n=49; N=249). Unterstitzung durch Freiwillige bei der Pflege der unterstitzten
Person wiinschten sich primar Personen aus landlichen Regionen (Abbildung 4 Anhang H). Kurzzeitaufent-
halte in einer Institution fUr die unterstUtzte Person winschten sich 19.1% (n=49; N=257) der Befragten.
20.7% (n=53; N=256) nahmen ein solches Angebot zum Zeitpunkt des Einstiegs in Anspruch.

Fokussieren wir weiter die erhaltene Unterstitzung bei der Pflege und im Haushalt zeigt sich erneut, wie
zentral Angebote von Fachpersonen in der Einstiegsphase sind. 61.8% (n=173; N=280) der betreuenden
Angehdrigen erhielten Unterstlitzung durch Fachpersonen bei der Pflege und 58.1% (n=161; N=277) im
Haushalt. Bei 57.9% (n=161; N=278) der Befragten Ubernahmen Fachpersonen Betreuungszeit. Hervorzuhe-
ben ist dabei, dass betreuende Angehdrige in 1&ndlichen Regionen Unterstlitzung durch Fachpersonen bei
der Pflege am haufigsten in Anspruch nahmen (Abbildung 3 Anhang H).
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Etwa ein Drittel der berufstatigen betreuenden Angehdrigen erhielten Unterstiitzung am Arbeitsplatz (z.B.
flexible Arbeitszeit). Fachpersone sahen vor allem hier Handlungsbedarf: 60.7% (n=176; N=290) schatzten,
dass berufstatige betreuende Angehorige keine Unterstlitzung erhielten (z.B. Sonderurlaub), obwohl dies
notwendig wére (Tabelle 43 Anhang G). Rund 12% (n=11; N=92) der berufstatigen betreuenden Angehdrigen
in der quantitativen Befragung gaben an, dass sie sich am Arbeitsplatz Entgegenkommen in der Einstiegs-
phase gewlnscht hatten. 58.3% (n=56; N=96) erachteten ein solchesn betreuenden Angehorigen ihre
Erwerbstatigkeit aufgrund von der Betreuungstatigkeit reduzierten (Tabelle 27 Anhang G).

4.3.2 Welche Unterstutzung benétigen und erhalten betreuende Angehérige
in Krisen?

In Bezug auf Krisen hoben betreuende Angehorige in den Interviews die Wichtigkeit hervor, dass professio-
nelle Vertrauenspersonen erreichbar sind. Eine betreuende Angehdrige beschrieb, dass inr Hausarzt sie
geradezu aufforderte, ihn jederzeit auch unter seiner Privatnummer anzurufen. Obwohl sie das Angebot nicht
unmittelbar in Anspruch nahm, vermittelte es ihr Sicherheit. Sie konnte und durfte im Notfall auf eine medizi-
nische Fachperson zurtickgreifen. Betreuende Angehorige dusserten immer wieder den Wunsch, Zugang zu
einer Notfallnummer zu haben, um in Notféllen eine Fachperson erreichen zu kénnen.

Die UnterstUtzung durch Hausérztinnen, Hausérzte oder Fachpersonen der ambulanten Pflege war in
krisenbelasteten Situationen, beispielsweise im Sterbeprozess, flir die Befragten besonders relevant. Als zen-
tral erwies sich die Begleitung und emotionale Unterstitzung durch kompetente und erfahrene Fachperso-
nen. Dies geht auch aus der folgenden Aussage einer betreuenden Angehdrigen hervor. Sie pflegte ihren an
Krebs erkrankten Mann bis zuletzt zuhause und fluhlte sich dabei durch die Krebsliga sehr unterstutzt:

«Die Pflege ist das hilfreichste gewesen (...) Sie hat mir eigentlich mehr gesagt wo wir stehen,
beziehungsweise wie es meinem Mann geht. Und dass es dem Ende zugeht. (...) Sie hat mir am
meisten erklart... und zwar das, was ich gebraucht habe. Zum Beispiel bei praktischen Dingen. Dass
ich keine Angst haben muss, zum Beispiel. (...) Und ohne die Krebsliga — ich glaube ich hétte das
nicht zustande gebracht. Da habe ich mich noch gewundert. Also ich bin gewohnt, zu organisieren, zu
telefonieren, zu managen, zu schauen, aber das — Gott sei Dank hat er Krebs gehabt. Was tut man
ohne Krebsliga? Das habe ich mich nachher gefragt.» (BA10, Abs. 166 & Abs. 242-244, Ostschweiz, 3
Jahre, 50 Stunden, Ehepartnerin, Tumorerkrankung)

Betreuende Angehdrige erwahnten zudem das bestehende soziale Netzwerk als essenzielle Ressource, auf
die sie in Krisenzeiten zurtckgreifen konnten. Ferner ging aus den Interviews mit betreuenden Angehorigen
hervor, dass es sehr entlastend war, diejenige Pflege zu erhalten, welche die unterstlitzte Person wiinscht.

Laut Aussagen der befragten Angehdrigen kommt einer Patientenverfigung oder einem vorgangig geflihrten
klarenden Gespréach Uber Bedurfnisse und Wiinsche am Lebensende und in Krisen grosse Bedeutung zu.

Die Spitex, Hausarztinnen oder Hausarzte stehen haufig mit Angehdrigen und unterstitzten Personen in
Kontakt und erkennen, wann es erforderlich ist, ungeachtet bisheriger Ablehnung Unterstitzungsangebote
anzunehmen. Insbesondere Arztinnen und Arzte verfligen in der Regel iber die nétige Autoritat, um trotz
ablehnender Haltung ein Umdenken einzuleiten. Die folgende Aussage einer Fachperson verdeutlicht, dass
die Annahme von UnterstUtzung teilweise «verordnet» werden muss:

«Wo vielleicht auch der Hausarzt sagt: So geht es nicht mehr. Sie werden selbst krank, wenn sie jetzt
nicht eine Auszeit nehmen.» (LA8, Abs. 18, Ostschweiz, 18 Jahre, Kurzzeitpflege)

Tritt ein Notfall ein, kommen betreuende Angehdrige, die bisher keine Unterstitzung von Dritten hatten, in
Kontakt mit Einrichtungen und Fachpersonen, die Unterstitzungen anbieten.
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Die quantitativen Daten verdeutlichten, dass sich ein akut verschlechterter Gesundheitszustand der unter-
stltzten Person am haufigsten als Ursache einer Krisensituation erwies (Abbildung 35 links; Tabelle 9
Anhang G). 49.2% (n=148; N=301) der betreuenden Angehdrigen berichteten hiervon.

Abbildung 35: Welche Arten von Krisen hat die unterstitzte Person erlebt? (aus Sicht der
betreuenden Angehérigen und der Fachpersonen)

Akute Verschlechterung des
Gesundheitszustandes (n=148 / n=190)

Unfall (zB Sturz) (n=114 / n= 114)

Andere Krisen/Notfalle (n=81/ n=106)

Pl6tzliche Erkrankung (z.B. Schlaganfall) (n=90/
n=151)

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

M Betreuende Angehdorige B Leistungsanbietende

Anmerkung: Aus Sicht der betreuenden Angehérigen und aus Sicht der Fachpersonen (rot); Fehlende Daten blieben unberiicksich-
tigt; Mehrfachnennungen waren méglich.

Diese hdchste Positionierung deckt sich auch mit der Einschatzung von Fachpersonen, gefolgt von einer
plétzlichen Erkrankung (65.9%, n=151; N=229) (Abbildung 35 rechts; Tabelle 48 Anhang G). Diese nannten
betreuende Angehdrigen im Vergleich an vierter Stelle (29.9%, n=90; N=301). Fachpersone erwahnten einen
Unfall (z.B. Sturz) als dritthaufigste Ursache einer Krise der unterstitzten Person, betreuende Angehorige als
zweithaufigste. Andere Krisen oder Notfélle, wie beispielsweise eine unvorhergesehene Diagnosestellung,
rangierten bei den betreuenden Angehorigen und den Fachpersonen an letzter Stelle. 17.3% (n= 52; N=301)
der betreuenden Angehdérigen hatten zum Zeitpunkt der Befragung noch keine krisenhafte Situation der
unterstutzten Person erlebt, weshalb auch die folgende Auswertung nur von einem Teil der befragten
Angehdrigen ausgefullt wurde.

80.1% (n=161; N=201) der betreuenden Angehdrigen erhielten Hilfe, als sie sich in einer Krisensituation
befanden, meist sofort (47.5%, n=143; N=301) oder zumindest rechtzeitig (9.6%, n=29; N=301) (Tabelle 11
Anhang G). Lediglich 2.3% (n=7; N=301) der betreuenden Angehdrigen gaben an, die nétige Hilfeleistung zu
spat erhalten zu haben.

Die Unterstutzung durch Gesundheitsfachpersonen (Medizin, Pflege etc.) erwies sich flr betreuende Ange-
hdrige als besonders zentral. Dies bestatigten die Ergebnisse der qualitativen Interviews. 82.1% (n=165;
N=201) gaben an, in Krisen durch diese Personengruppen hilfreiche Unterstitzung erhalten zu haben
(Abbildung 36; Tabelle 12 Anhang G).
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Abbildung 36: Wer unterstiitzt betreuende Angehérige in Krisen? (aus Sicht der betreuenden
Angehorigen)

Gesundheitsfachpersonen (n=201)

Notaufnahme / Einweisung in Insitution (n=198)
Familie, Freunde (n=193)

Institution fir voribergehende Betreuung (n=183)
Fachperson Soziales (n=171)

Freiwillige (n=173)

Beratungsstelle (n=173)

Institution fur Langzeitbetreuung oder -pflege (n=177)
Arbeitgeber/in (n=148)

Andere betreuende Angehdrige (n=175)

Andere (n=63)

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

m Erhalten & hilfreich  mErhalten & nicht hilfreich Gewlinscht  m Warnicht notig

Anmerkung: Fehlende Daten blieben unberiicksichtigt; Mehrfachnennungen waren méglich.

Diese erhaltene Unterstltzung gaben auch Fachpersone am haufigsten an (74.7%, n=221; N=296) (Tabelle
49 Anhang G). Die wichtige Rolle des sozialen Umfelds (Familie, Freunde) in diesen Situationen zeigt sich
deutlich (Unterstiitzung erhalten und hilfreich: 67.9%, n=131; N=193) (Tabelle 12 Anhang G). Die Mehrheit der
Befragten erlebte eine Spitaleinweisung der unterstitzten Person in der Krise als hilfreich (66.2%, n=131;
N=198). Diese beiden Leistungen (soziales Umfeld und Spitaleinweisung) in Krisen erwahnten auch Fachper-
sone am zweit- (Familie: 74.6%, n=220; N=295) bzw. dritthaufigsten (Notaufnahme: 48.5%, n=142; N=293).

In wesentlich geringerem Ausmass erhielten die Befragten in Krisen Unterstitzung durch andere betreuende
Angehdorige (9.1%, n=16). Hierbei ist hervorzuheben, dass dies in periurbanen Gebieten statistisch signifikant
haufiger erfolgt (X? (2, n=195) = 6.741, p<.05) als in 1&ndlichen oder stadtischen Gebieten (Abbildung 10
Anhang H).

Vereinzelte Unterstitzungsleistungen durch bestimmte Personengruppen wiinschten sich 5.1% bis 11.1% der
Befragten (Abbildung 36, Tabelle 12 Anhang G). Am haufigsten winschten sie sich eine Unterstlitzung in der
Krise durch Fachpersonen fur Soziales (11.1%, n=19; N=171). 50.9% (n=145; N=285) der Fachpersonen gaben
an, dass die Unterstitzung in Krisen durch Fachpersonen flr Soziales manchmal erfolgt, 28.4% (n=81;
N=285) stuften diese Unterstitzung als selten ein (Tabelle 49 Anhang G). Dies galt auch fir Beratungs- und
Informationsstellen (manchmal erhalten: 47.9%, n=137; N=286) oder Hilfeleistungen durch Freiwillige (selten
erhalten: 50.0%, n=143; N= 286). Diese beiden Formen der Unterstlitzung winschten sich rund 10% der
betreuenden Angehdrigen in Krisen, sowie Institutionen flr vortbergehende Betreuung. Erhaltene, jedoch
nicht hilfreiche Leistungen in Krisen gaben weniger als 5% der betreuenden Angehorigen an.

BezUglich der Art der Unterstlitzung erhielten betreuende Angehdrige meist Beratungsgesprache (47.1%,
n=89; N=189), Hausbesuche (38.4%, n=78; N=203) oder Springereinséatze (36.2%, n=71; N=196) (Abbildung
37). Seltener nahmen sie in Krisen technische Unterstitzung (z.B. Telemedizin) (15.6%, n=30; N=192), eine
24-Stunden Hotline (13.0%, n=25; N=192) oder finanzielle Unterstitzung in Anspruch (10.5%, n=29; N=276).

Der Erhalt dieser Unterstiitzungsleistungen unterschied sich statistisch signifikant in den Grossregionen
(Abbildung 4 Anhang ). Finanzielle Unterstlitzung durch Fachpersone war beispielsweise im Tessin und in

der Nordwestschweiz haufiger verflgbar (X? (n=88) = 12.967, p<.05), die Telefon-Hotline vor allem in der
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Genferseeregion (X? (n=88) = 11.901, p<.05). In den Regionen Zurich und Ostschweiz war finanzielle Unter-
stltzung in Krisen am seltensten moglich.

Am haufigsten nicht erhalten aber von betreuenden Angehorigen in Krisen gewlnscht wurden spontane
Springereinséatze (25.0%, n=49; N=196), gefolgt von Beratungsgesprachen (19.6%, n=37; N=189) und
Hausbesuchen (17.7%, n=36; N=203) (Abbildung 37; Tabelle 13 Anhang G). Dies bestatigte das Bedurfnis
nach Sicherheit, das in den Interviews zur Sprache kam.

Abbildung 37: Welche Unterstiitzung erhalten betreuende Angehdérige in Krisen? (aus Sicht der
betreuenden Angehdrigen)

Beratungsgesprache (n=189)

Hausbesuche durch Fachpersonen (n=203)

Springereinsatze (n=196)

Informationsmaterial (Internet, Broschtren etc.)
(n=193)

Technikunterstitzung (n=192)
24-Stunden Telefon-Hotline (n=192)
Finanzielle Unterstitzung (n=192)
Kurzfristige Arbeitszeitreduktion (n=189)

Unbezahlter Urlaub (n=193)

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

HErhalten & hilfreich MW Erhalten & nichthilfreich ™ Gewiinscht B War nicht notig
Anmerkung: Fehlende Daten blieben unberiicksichtigt; Mehrfachnennungen waren méglich.

Springereinsatze winschten sich vor allem betreuende Angehdrige in 1andlichen Regionen. Hervorzuheben
ist auch, dass Beratungsgesprache in Krisen statistisch signifikant haufiger in Stadten durch Fachpersone

angeboten wurden, als in periurbanen und landlichen Regionen (X2 (2, n=88) = 9.437, p<.01) (Abbildung 13

Anhang H).

Betreuende Angehorige, die selbst eine Krise erlebt hatten (Kapitel 4.2.4: 63.1%, n=190; N=301), erhielten
meist UnterstUtzung durch die Familie, Freunde oder Nachbarn (32.6%, n=98; N=301), knapp gefolgt von
Fachpersonen (26.6%, n=80; N=301) (Tabelle 19 Anhang G). 52 von 301 Personen (17.3%) standen die
eigene Krise alleine durch.

4.3.3 Zwischenfazit: Welche Unterstutzung erhalten betreuende Angehérige
beim Einstieg bzw. in Krisen - und welche wiinschten sie sich?

Der Bedarf an Informationen (Broschuren, Internet) ist in der Einstiegsphase und in Krisen- und Notfallsituati-
onen gross. Qualitative wie quantitative Befragung belegen dies gleichermassen.

In der Einstiegsphase nahmen die Mehrheit der befragten Angehdrigen hilfreiche Dienstleistungen in An-
spruch und wurden unterstltzt (Kapitel 4.3.1). An erster Stelle gaben betreuende Angehorige an, Gesprache

Uber die eigene Situation mit Gesundheitsfachpersonen erhalten zu haben (63.4%). Aus den Interviews ging
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dabei hervor, dass Fachpersonen haufig eine Art «<Mentoringrolle» einnahmen, Sicherheit in der neuen Rolle
vermittelten und betreuenden Angehdrigen halfen, weitere Dienste in Anspruch zu nehmen in dem sie sie
dazu ermutigten. Haufig erhalten und als besonders hilfreich eingeschétzt wurden auch Informationen tber
die Schwierigkeiten der unterstitzten Person sowie Uber mdgliche Unterstitzungsangebote, Hilfe bei der
Pflege sowie im Haushalt und die Ubernahme von Betreuungszeiten. In den Interviews beschrieben betreu-
ende Angehorige, dass sie dadurch stark entlastet wurden. Sie hatten Zeit, sich selbst etwas Gutes zu tun,
was die persdnliche Widerstandféhigkeit erhéhte.

Im Einstieg wird aber auch das Bedurfnis nach Informationen und Entlastung besonders deutlich. Nicht
erhalten und gewUlnscht wurden Informationen zu Unterstitzungsangeboten von Fachpersonen fUr Soziales
oder von Beratungsstellen (jeweils von rund 21%) oder Hilfeleistungen von Freiwilligen, beispielsweise im
Haushalt (von 20.4%).

Rund 12% der berufstatigen betreuenden Angehdrigen gaben an, dass sie sich beim Einstieg ein Entgegen-
kommen am Arbeitsplatz gewiinscht hatten. 30.2% erfuhren ein solches Entgegenkommen. 60.7% der Fach-
personen sahen darin einen Handlungsbedarf, berufstatige betreuende Angehdrige besser zu unterstitzen.
Hervorzuheben ist, dass mehr als ein Drittel der berufstatigen betreuenden Angehérigen aufgrund des
Einstiegs ihre Erwerbstatigkeit reduzierten. Vergleichend mit Kapitel 4.1.2 gab dabei die grosse Mehrheit an,
keine finanzielle Unterstitzung fr ihre Betreuungstatigkeit zu erhalten (73.4%).

In Krisen der unterstlUtzten Person erhielten befragte Angehorige vor allem von Gesundheitsfachpersonen
Unterstltzung (82.1%) (Kapitel 4.3.2). Viele betreuende Angehdrige, die bisher keine Unterstlitzung von
Dritten erhalten hatten, kamen spétestens jetzt mit Fachpersonen in Kontakt. Aber auch das soziale Umfeld
(67.9%) oder eine Spitaleinweisung wurde haufig in Anspruch genommen und als besonders hilfreich
erachtet (66.2%). Fur betreuende Angehdrige in der qualitativen Befragung war die Unterstitzung durch bzw.
Erreichbarkeit von Hauséarztinnen, Hauséarzte oder Fachpersonen der ambulanten Pflege als Personen ihres
Vertrauens, besonders entlastend. Das bestehende soziale Netzwerk stellte eine essenzielle Ressource dar,
auf die sie in Krisenzeiten zurtickgreifen konnten (vgl. Otto, 2011; Beitrage in Otto & Bauer, 2005a).

Als besonders hilfreiche erhaltene Unterstltzung bezeichneten betreuende Angehérige Beratungsgesprache
(471%), Hausbesuche (38.4%) und Springereinséatze (36.2%). Hervorzuheben ist dabei, dass 80% der
betreuenden Angehorigen die bendtigte Hilfe erhielten, mehrheitlich sofort oder zumindest rechtzeitig.

In Krisen zeigte sich bei den nicht erhaltenen, aber erwinschten Angeboten das starke Bedurfnis nach
spontanen Springereinsétzen oder Hausbesuchen. Rund ein Viertel der Befragten wiinschte sich Springe-
reinsétze, wobei sich betreuende Angehorige aus l&ndlichen Regionen diese Einsdtze am haufigsten
wunschten. Dies bekréaftigt das BedUrfnis nach Sicherheit und die Erreichbarkeit von Fachpersonen gerade
in Krisenzeiten, was in den Interviews besonders zur Sprache kam. Fachpersone waren flr sie auch wichtig,
weil sie proaktiv auf betreuende Angehdrige zugehen und die nétigen Impulse setzen damit frihzeitig
Unterstltzung in Anspruch genommen wird. Aber auch der Informationsbedarf wurde hier deutlich. Knapp
20% wuinschten sich in Krisen ein Beratungsgesprach, welches Fachpersone statistisch signifikant in
Stadten haufiger anboten, als in periurbanen oder landlichen Regionen.

Bei eigenen Krisen der betreuenden Angehdrigen spielte die Familie sowie das soziale Netzwerk eine

zentrale Rolle und unterstUtzte etwas haufiger als Fachpersonen. Einige Angehérige (17.3%) erhielten jedoch
keine Unterstltzung in der Krise und bewaltigten die Situation selbstandig.

63 Schlussbericht des Forschungsprojekts G04



4.4 Welche Faktoren fordern das Annehmen von Unterstutzung?

Das soziale Netz der betreuenden Angehdrigen, das Unterstitzungsnetzwerk durch Fachpersonen, die
betreuenden Angehorigen selbst, die unterstitzte Person oder weitere umgebungsbedingte Faktoren stellen
Grinde dar, welche die Annahme von Unterstltzung durch Dritte erleichtern oder untersttitzen (Abbildung 38).

Abbildung 38: Welche Faktoren férdern die Annahme von Unterstiitzungsleistungen?
(Qualitative Befragung)

Das soziale Netzwerk erkennt den Bedarf:

— Die betreuenden Angehdrigen ziehen die Inanspruchnahme von Unterstiitzung aufgrund von Impulsen aus
dem sozialen Netzwerk in Erwéagung.

- Das soziale Netzwerk macht betreuende Angehérige auf ihre Vereinsamung, Uberforderung oder Belastung
aufmerksam.

Hilfe einfordern:
— Entwicklung von Ldsungsstrategien: Was tun, wenn...
— Betreuende Angehdrige fordern Leistungen ein.

Vorausschauende Planung:
— Gesprache mit der betreuten Person und Fachpersonen Gber Méglichkeiten und Grenzen eigener
Ressourcen.

Akzeptanz der betreuten Person:

— Fur die betreute Person ist infolge von Gespréachen klar, dass betreuende Angehdrige nicht alle Tatigkeiten
alleine Ubernehmen kénnen.

— Wesensveranderung (z.B. bei Demenz) erleichtert betreuenden Angehdrigen die Entscheidung fur
stationare Versorgung.

Informationen einfordern und erhalten:

— Betreuende Angehdrige gehen aktiv auf Fachpersone zu und lassen sich beraten.

— Fachpersonen fir Soziales sammeln Informationen und informieren betreuende Angehdérige tiber mogliche
Angebote.

— Fachpersone empfehlen bestimmte Angebote (eigene und andere).

Die schwierige Situation erkennen:
— Betreuende Angehdrige erkennen, dass der Unterstlitzungsbedarf langerfristig bestehen bleiben konnte.
— Betreuende Angehdrige suchen nach nachhaltigen Losungen.

Finanzielle Unterstitzung:

— Diverse Kosten finanziert die Krankenkasse vollstandig.

- Teilfinanzierung wirkt entlastend.

— Zuséatzliche Unterstiitzung ist méglich (z.B. Invaliditatsrente oder Zusatzversicherung).

Positive Aspekte der Inanspruchnahme von Unterstutzung:
— Die betreute Person kann weiterhin zu Hause bleiben.
— Fachpersonen geht ein «guter Ruf» voraus.

Hilfe annehmen kénnen
— Vertrauen in Fachpersone kann die Unterstutzung fordern.
- Angehdrige nehmen externe Hilfe dankbar an.

Abbildung 38 zeigt die vielfaltigen Grinde, welche die Inanspruchnahme von Unterstitzung durch Dritte
fordern. Treffen mehrere Grinde gleichzeitig zu, erleichtert dies die Entscheidung, Hilfe anzunehmen.
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4.41 Faktoren, welche die Inanspruchnahme externer Unterstiitzung in der
Einstiegsphase fordern

Als zentraler Faktor fur die Inanspruchnahme von Unterstitzung in der Einstiegsphase stellte zunachst der
Impuls dar Hilfe anzunehmen. Impulse kamen dabei nicht nur aus dem sozialen Umfeld, das eine ermutigen-
de Rolle spielte, sondern auch aus dem professionellen Umfeld. Den professionellen Vertrauenspersonen der
betreuenden Angehdrigen kam dabei eine SchlUsselrolle zu. Sie stellten den Befragten auch wichtige
Informationen zu méglichen Angeboten zur Verflgung. Zudem erleichterten sie auch das Gesprach mit der
betreuten Person bezliglich der eigenen Grenzen. Auch der Austausch mit anderen betreuenden Angehori-
gen im Rahmen von Selbsthilfegruppen war ein Thema:

«Aber die Erkenntnis kam sehr oft durch Gesprédche mit anderen Betroffenen. Die sagten dann: Wir
haben es so erlebt. (...) Eine junge Dame aus meinem Ort hat fremde HILFE angenommen und gesagt:
Mein Leben hat sich seither veréndert. Jetzt habe ich wieder Zeit fir meine Familie. Und das war ftr mich
ein bisschen ausschlaggebend.» (BA4, Abs.40, Genferseeregion, 1 Jahr, 7 Stunden, Mutter/Vater,Demenz)

Diese Aussage macht deutlich, dass Impulse von aussen entscheidend sein kdnnen und Beispiele von anderen
als Rollenmodelle wirksam sind. Um das Vertrauen der betreuenden Angehérigen und der betreuten Personen
zu gewinnen, nutzten die Fachpersonen zwei Strategien: Vertrauen ins System (Systemvertrauen) und in die
Person (Personenvertrauen).

Es zeigte sich, dass betreuende Angehorige oft Zeit bendtigten, um sich fur die Inanspruchnahme von Hilfen
zu entscheiden. Ausschlaggebend war beispielsweise die kontinuierliche und prozesshafte Begleitung durch
Fachpersone im Sinne eines Mentoringprogrammes. Dies deutet darauf hin, dass das gesamte Umfeld der
betreuenden Angehdrigen in Bezug auf externe Hilfen sensibilisiert werden sollte. Das Aufzeigen von
Angeboten reichte laut den Fachpersonen nicht aus. Die befragten Fachpersonen empfahlen eine ganzheitli-
che Betreuung, die mehrere aufeinanderfolgende Sitzungen umfasst.

Betreuende Angehdrige bendtigen regelméssige Kontakte, um ihre Bedurfnisse artikulieren zu kénnen. Laut
einigen Fachpersonen ist die hausarztliche Rolle aufgrund des Vertrauensverhaltnisses hierfir besonders
geeignet:

«Die Hausérztin hat gesagt: Denken Sie bitte rechtzeitig an den Heimeintritt. Und da habe ich sie
angeschaut. Ich habe gesagt: Frau Doktor, das ist doch jetzt noch kein THEMA. Da sagt sie, jetzt
nicht, aber es kann von heute auf morgen kommen.» (BA11, Abs.27, Zentralschweiz, 5 Jahre, 50
Stunden, Lebenspartner, Demenz)

Als weiterer vertrauensférdernder Aspekt erwies sich die Vermittlung von Angeboten (Triage) durch Fachper-
sonen, zu denen bereits ein Vertrauensverhaltnis bestand. Auch Apothekerinnen, Apotheker oder Seelsor-
gende (z.B. Pfarrerinnen und Pfarrer) sowie Sozialarbeitende stellen flr Fachpersone eine Art «Netzwerk»
dar, das von grosser Bedeutung ist, um die Uberlastung der Angehérigen zu erkennen.

Aus der quantitativen Befragung betreuender Angehdriger und Fachpersonen ergab sich folgendes Bild: Die
haufigsten Griinde um Unterstitzung zu suchen bestanden aus Sicht betreuender Angehériger darin, mehr
Zeit fur sich selbst zu haben (41.9%, n=126; N=301), dass die Betreuung alleine nicht moglich war (38.9%,
n=117; N=3801) und sie emotional bzw. psychisch Uberlastet waren (37.9%, n=114; N=301) (Abbildung 39;
Tabelle 6 Anhang G). Fachpersone machten am haufigsten die Erfahrung, dass Angehorige in der Einstiegs-
phase vor allem deswegen nach Unterstitzung suchten, weil sie die alleinige Betreuung und Pflege nicht
gewadhrleisten konnten (88.7%, n=268; N=302), z.B. infolge der Berufstétigkeit, knapp gefolgt von der
psychischen Uberlastung (84.1%, n=254; 302) (Abbildung 39; Tabelle 45 Anhang G).

Rund jede funfte betreuende Angehoérige wurde durch andere Personen dazu aufgefordert Unterstltzung zu
suchen. Der am seltenste genannte Grund flr den Leistungsbezug war die Wahrnehmung der Betreuungs-

rolle als zu anstrengend (17.6%, n=53; N=301).
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Abbildung 39: Warum suchen betreuende Angehdérige nach Unterstiitzung? (aus Sicht der
betreuenden Angehdérigen und der Fachpersonen)

Zeit fir mich haben (n= 126 / n=176)

Betreuung ist alleine nicht maéglich (n= 117/
268)

Psychisch Uberlastet (n=114 / n=254)

Aufforderung durch andere Personen (n=56 / n=
160)

Betreuung ist zu anstrengend (n=53 / n= 254)

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

m Betreuende Angehdrige  ® Leistungsanbietende

Anmerkung: Aus Sicht der BA links und aus Sicht der LA rechts; Fehlende Daten blieben unberiicksichtigt; Mehrfachnennungen
waren méglich

Generell fallt auf, dass die betreuenden Angehérigen seltener Griinde fUr die Suche nach Unterstitzung
angaben als Fachpersone. Obwohl die Rekrutierung der betreuenden Angehorigen Uber Fachpersone erfolgte
und die betreuenden Angehdrigen bereits Kontakt mit Fachpersonen hatten, waren die Griinde ihrer Suche
nach Unterstltzung durch Fachpersone weniger spezifisch. Eine mdgliche Erklarung kdnnte in soziokultureller
ErwUnschtheit liegen. Betreuende Angehérige wollten die Betreuung so lange wie mdglich alleine leisten, weil
«egoistische» Grinde wie «Zeit fur mich haben» gesellschaftlich nicht erwiinscht sind.

4.4.2 Faktoren, welche die Inanspruchnahme externer Unterstlitzung in
Krisen fordern

Die qualitativen Daten gewéahren uns aufschlussreiche Erkenntnisse welche Faktoren das Aufsuchen von
externer Unterstltzung férdern. Eine vorausschauende Planung, beispielsweise durch das Anlegen einer
Patientenverfigung, bzw. das Flhren von Gesprachen mit der unterstltzten Person oder mit Fachpersonen
Uber potenzielle Notfallsituationen sowie eigene Grenzen, stellen erleichternde Faktoren dar (vgl. auch Kapitel
4.3.2). Dadurch wussten die Angehérigen eindeutig, welche Leistungen die unterstltzte Person sich winsch-
te oder ablehnte und es war ihnen moglich, belastende Aushandlungsprozesse und Entscheidungen zu
vermeiden.

Forderliche Faktoren betrafen auch die VerfUgbarkeit erfahrener Fachpersonen in einer Notfallsituation.
Betreuende Angehorige flhlten sich in der Krise belastet und Uberfordert, falls sie keine Unterstitzung durch
Fachpersonen erhielten.

Fachpersone berichteten, dass betreuende Angehdrige friiher oder spéter einen Zustand der Uberlastung,
Uberforderung und/oder Erschépfung in Form einer Krise erleben, wenn sie bewusst oder unbewusst mit der
Belastung allein zurechtzukommen versuchten. Die Krise wirkte dann wie ein férderlicher Faktor und fuhrte
betreuenden Angehorige sowie involvierte Personen zur Einsicht, ihre Situation andern zu missen. Auf die
Frage nach férderlichen Faktoren fur die Inanspruchnahme von Hilfe schilderten betreuende Angehdrige,
dass sie an ihre Grenzen kommen mussten bzw. diese Uberschreiten mussten. Erst als es tatsachlich nicht
mehr ging, nahmen sie externe Hilfe an:
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«Man muss irgendwann so ein bisschen an seine Grenzen kommt. (...) Psychisch wie auch physisch.
Es ist extrem schwierig. (...) lch machte am Anfang noch vieles selbst. Ich putzte bei ihr und machte.
Ich merke jetzt einfach: Das geht nicht mehr. (...) Und ich legte mir jetzt auch meine Lésung zurecht.
Damit ich aus dem (...) Schlamassel in Anfihrungs- und Schlusszeichen rauskomme. Und mein Leben
einigermassen weiterfliihren kann.» (BA3, Abs.36, Zentralschweiz, 1 Jahr, 8 Stunden, Mutter, halbseiti-
ge Ldhmung)

Diese Aussage zeigt, dass die Angehdrige «ein bisschen an ihre Grenzen» kommen musste, um Hilfe
anzunehmen. In manchen Fallen wird betreuenden Angehdrigen diese Situation selbst bewusst. Andere
bendtigen Impulse von aussen, beispielsweise durch ein Familienmitglied, das soziale Umfeld oder Fachper-
sonen, welche die Krisensituation ansprechen.

In den quantitativen Daten liess sich ableiten, dass Krisen selbst einen zentralen Faktor darstellen, um die
Inanspruchnahme von externer Unterstlitzung, wie beispielsweise durch die Spitex, zu fordern. Wir leiten
dies daraus ab, dass 56.3% der betreuenden Angehorigen angaben, dass nach der Krise neue oder mehr
UnterstUtzungsleistungen bezogen wurde als davor. Fur 32% blieb die Situation nach der Krise hingegen
unverandert (vgl. Kapitel 4.2.4: Abbildung 27).

4.4.3 Zwischenfazit: Welche Faktoren erleichtern oder erschweren es betreuen-
den Angehérigen, externe Unterstiitzung in Anspruch zu nehmen?

Rund 40% der befragten Angehérigen bezogen Unterstltzung in der Einsicht, die Betreuungssituation alleine
nicht mehr aufrechterhalten zu kénnen. Interviewte betreuende Angehdrige beschrieben dabei wiederholt,
dass sie Impulse von aussen erhielten bzw. bendtigten, beispielsweise durch das soziale Umfeld oder durch
Fachpersonen, um zu erkennen, dass sie die Situation alleine nicht bewéltigen konnten und um Hilfe in
Anspruch zu nehmen. Dabei waren besonders regelmassige Kontakte wichtig damit betreuende Angehorige
Zeit hatten ihre BedUrfnisse zu reflektieren. In der quantitativen Befragung nannte rund jede flnfte befragte
Angehdrige die Aufforderung von Dritten als ausschlaggebend flr den Leistungsbezug. In der qualitativen
Befragung kam Hausérztinnen und Hausérzten hierbei eine Schllsselrolle zu. Sie stellten Vertrauensperso-
nen dar, die mit ihrer medizinischen Expertise und ihrer Gbergeordneten Rolle die Mdglichkeit hatten, neutrale
Anstdsse in Bezug auf Unterstltzungsleistungen zu geben und die betreuenden Angehdrigen quasi aufzufor-
dern, Unterstltzung von aussen in Betracht zu ziehen. Gleichzeitig war es Fachpersonen auch maoglich den
Zugang zu anderen Angeboten aufzugleisen.

Haufig erkannten die Angehérigen die eigene Uberforderung erst, als die hausliche Situation gefahrdet war,
sie an ihre Grenzen kamen und eine Krise sich anbahnte bzw. bereits eingetreten war. Fur die Inanspruch-
nahme von Unterstltzung schien oft eine Krise notwendig zu sein. Dadurch wurde die Pflege- bzw. Betreu-
ungsbeddirftigkeit der betreuten Person sowie die Uberlastung der nahestehenden Person deutlich. Hilfeleis-
tungen anzunehmen, erwies sich dann als legitim bzw. erforderlich. 56.3% der Befragten gaben an, dass sie
nach der Krise neue oder mehr Unterstitzungsleistungen bezogen als davor.

Betreuende Angehorige nannten auch haufig, externe Unterstitzung aufgesucht zu haben, um mehr Zeit fur
sich zu haben (41.9%). Wir schliessen daraus, dass betreuende Angehorige sich bewusst fur eine Unterstit-
zung entscheiden, wenn sie Zeit fur sich selbst haben mochten oder die Betreuung alleine nicht moglich ist,
beispielsweise aufgrund beruflicher Tatigkeit. Rund 38% bezogen externe Leistungen, weil sie psychisch
Uberlastet waren. Wir vermuten, dass sich betreuende Angehdérige aufgrund des retrospektiven Designs ihrer
neuen Rolle erst bewusst wurden, nachdem sie eine Krise oder einen Notfall erlebt hatten. Die Erfahrung, an
die eigene Grenzen zu kommen, ermdglichte das Erlebte im Nachhinein zu rekonstruieren. Dadurch legiti-
mierten sich Aussagen wie «Zeit fur sich selbst haben» und «die Betreuung ist alleine nicht maglich».
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4.5 Welche Faktoren erschweren die Inanspruchnahme von Unterstitzung?

Faktoren, die den Einstieg in den Leistungsbezug erschweren, widerspiegeln fast identisch die zentralen
Dimensionen, die auch fUr die férdernden Faktoren entscheidend waren (Abbildung 38). Das soziale Umfeld
der betreuenden Angehdrigen, das Unterstitzungsnetzwerk der Fachpersonen, betreuende Angehorige
selbst, die unterstltzte Person oder weitere umgebungsbedingte Faktoren kénnen Grinde darstellen,
welche die Annahme von Unterstltzung durch Dritte erschweren oder verhindern (Abbildung 40 und
Abbildung 41).

Abbildung 40: Welche Faktoren erschweren die Inanspruchnahme von Unterstiitzung?
(Qualitative Befragung)

Informationen fehlen oder kénnen nicht adaquat verarbeitet werden:

— Leistungsangebote sind unbekannt

— Niemand fihlt sich verantwortlich, betreuende Angehorigen zu informieren

— Es ist nicht bekannt, welche Angebote bestehen und wie eine Inanspruchnahme erfolgen kann

- Das Internet bietet keinen Uberblick und/oder I4sst keine qualitative Beurteilung der Angebote zu
— Fehlende Zusammenarbeit zwischen Fachpersonen

Der Bedarf wird unterschatzt:
— Besonders bei progredientem Krankheitsverlauf nehmen Angehdérige den Hilfebedarf oft erst sehr spat wahr

Hemmungen, Hilfe anzunehmen:
— Wille, «es selbst schaffen zu kénnen»
— Zu stolz, um Hilfe anzunehmen

Schlechte Erfahrung mit der Inanspruchnahme von Unterstitzung:
- Unflexible Zeiten der Leistungserbringung
- Mangelnde Qualitat der Leistungen/fehlendes Vertrauen

Erwartungshaltung/Autonomieanspruch:

— Hilfe von Anderen anzunehmen, gilt als befremdlich bzw. als Einmischung

— Ablehnung der Fachpersonen und Weigerung, Angebote anzunehmen

— Ablehnung von Veranderungen durch Inanspruchnahme externer Dienste (z.B. Tagesablauf)

Verdrangung der schwierigen Situation:

— Fehlende Akzeptanz der Situation/Erkrankung

- Annahme, dass es sich um eine voriibergehende Situation handelt, die sich bald wieder bessert
— Ausharren in der schwierigen Situation

Keine Zeit:
- Mangel an Zeit, um sich Hilfe zu holen, stetige Uberforderung mit der Situation

Abbildung 40 zeigt vielfaltige Grinde, die eine Inanspruchnahme von Unterstitzung erschweren kénnen.
Grundsatzlich ist davon auszugehen, dass diese Grinde in unterschiedlichen Kombinationen und Auspréa-
gungen vorkommen.
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4.51 Faktoren, welche die Inanspruchnahme externer Unterstiitzung in der
Einstiegsphase erschweren

Betreuende Angehdrige berichteten in den qualitativen Befragungen, dass der Leistungsbezug primér davon
abhing, ob die involvierten Personen bereit waren, Hilfe anzunehmen. Ging es darum, die notwendige
Betreuung und Pflege zu organisieren, traten unzuverlassige, instabile Strukturen bzw. Familienverhaltnisse zu
Tage. Einander widersprechende Erwartungshaltungen, intergenerationell unterschiedliche Vorstellungen von
Pflegearrangements oder Verpflichtungsgeflihle hinderten manche Befragte daran, Unterstitzung in Anspruch
zu nehmen. Auch die eigene Erwartungshaltung spielte eine wesentliche Rolle, beispielsweise der Wunsch der
betreuenden Angehérigen, «es selbst schaffen zu wollen» und die Uberzeugung, dies auch zu kénnen:

«Die Mama war mit ihrem Stolz das grésste Hindernis. Der Stolz meiner Mama. Fremde Hilfe braucht
man nicht. Das war die grésste Herausforderung und auch der Grund, weshalb man nicht frdher
damit angefangen hat, noch mehr Hilfe entgegenzunehmen. GANZ sicher. Auch irgendwie der Wille,
es selber zu schaffen. Und das, denke ich, das ist eben eine normale Reaktion, dass man denkt, das
SCHAFFE ich, das KANN ich schaffen, das WILL ich schaffen. Aber eben erst, wenn dann die eigene
Gesundheit vielleicht einmal anklopft. Dass man eben wegen dem Blicken dann merkt, man kann es
nicht selber schaffen. Das grdsste Hindernis ist vielleicht schon der Stolz und der gut gemeinte Wille,
es selber schaffen zu mussen oder zu kénnen.» (BA4, Abs.56, Genferseeregion, 1 Jahr, 7 Stunden,
Mutter/Vater, Demenz)

Dieses Zitat macht deutlich, dass betreuende Angehdrige zum Teil so lange in ihrer belastenden Situation
bleiben, bis sie selbst an ihre Grenzen kommen und die Situation instabil wird. Insbesondere ein progredien-
ter Krankheitsverlauf fuhrte dazu, den Hilfebedarf zu spat wahrzunehmen (vgl. Kapitel 4.2.3, Abbildung 25).
Die Angehorigen unterschatzten die Situation haufig und hielten sie fur vortbergehend. Deshalb nahmen sie
oft erst sehr spét Hilfe an. Teilweise beschrieben die Befragten, dass ihnen das Vertrauen in die Angebote
fehlte oder dass sie keine Fremden in der eigenen hauslichen Umgebung tolerierten. Ebenfalls thematisierten
sie die Befurchtung, durch die Anwesenheit fremder Personen ihre Autonomie bzw. Privatsphare zu verlieren.

Auch fehlende Informationsangeboten zu méglichen bzw. verfugbaren Hilfen verhinderten es, Leistungen
wahrend der Einstiegsphase zu beziehen. Aus Sicht von Fachpersonen erreichten die entsprechenden
Informationen Uber Unterstlitzungsangebote die Angehdrigen nicht oder nur in ungenigendem Ausmass. Die
interdisziplindre bzw. intersektorielle Vernetzung unter den verschiedenen Institutionen erwies sich als
mangelhaft.

Als Herausforderung zeigte sich auch der Prozess der Diagnosestellung. In diesem Kontext waren Angehori-
ge erstmalig mit der Erkrankung einer nahestehenden Person konfrontiert und mussten sich plétzlich damit
auseinandersetzen. Fachpersone erachteten es als wesentlich, bereits zu diesem Zeitpunkt konkret auf
Unterstitzungsmaoglichkeiten hinzuweisen. Es reicht nicht aus, lediglich eine Diagnose zu stellen. Die
betreuenden Angehdrigen sind im Anschluss auf sich allein gestellt, was im folgenden Interviewausschnitt
zum Ausdruck kommt:

I: «Wie kam es zum Entscheid, auf das Angebot von Pro Senectute zurtickzugreifen?» BA1: «Die
Sozialarbeiterin in der Klinik, an der wir die Untersuchung beim Neurologen gemacht haben. (Aha). Ja,
sonst sagt einem ja niemand etwas.» (BA1, Abs. 49-52, Tessin, 6 Jahre, 40 Stunden, Ehepartner,
Demenz)

Oftmals fehlte es den betreuenden Angehorigen an Kraft und Zeit, sich im «Informationsdschungel» zu
orientieren. Sie fUhlten sich mit dieser Aufgabe Uberfordert:

«lch hétte mir wahrscheinlich friher Hilfe von aussen geholt. Wenn ich denn gewusst hétte, wo. {(...)

Aber ich versuchte, vieles selbst zu machen. Und das zerrt dann an der Energie.» (BA3, Abs.44,
Zentralschweiz, 1 Jahr, 8 Stunden, Mutter, halbseitige Ldhmung)
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Diese Aussage macht deutlich, dass Angehorige an einen Punkt kommen, an dem die nétige Energie fehlt, um
passende Hilfe zu suchen. War die unterstitzte Person hospitalisiert, fand aus Sicht der Fachpersonen keine
ausreichende Begleitung nach der Spitalentlassung statt. Zudem kannten die Fachpersonen entsprechende
Anschlussangebote fur hdusliche Betreuung und Hilfe nicht immer. Als Problem erwies sich auch, dass in den
Entlassungsgesprachen eher generell und nicht gemeindespezifisch von Hilfsangeboten die Rede war. Die
Suche nach Hilfe in der eigenen Gemeinde erwies sich dann als herausfordernd. Betreuende Angehdrige
berichteten zudem, dass die unterstltzte Person selbst die Annahme frihzeitiger Hilfen verhinderte:

«(Wir hatten) vielleicht schneller Hilfe angenommen. Auch gegen den Willen meiner Mama. Man
nimmt zu lange Rdcksicht. Der Preis war eine Zeit lang RECHT HOCH. Also ich wiirde heute wirklich
schneller fremde Hilfe annehmen. Und ich sage das auch allen, wenn ich jetzt auf der Strasse bin. Ich
sag immer, (leise) NIMM die Hilfe an. Es tut GUT. Machen Sie sich nicht selbst KAPUTT. Es LOHNT
sich nicht. Und auch den Patienten geht es besser. Umso natdrlicher, dass man mit einer Krankheit
umgeht und sie annimmt, umso leichter geht es danach.» (BA4, Abs.62, Genferseeregion, 1 Jahr, 7
Stunden, Mutter/Vater, Demenz)

Die Angehdrige hat aus ihrer Sicht zu lange Rucksicht genommen und auf externe Hilfe verzichtet. Im
Nachhinein wirde sie schneller fremde Hilfe holen.

Far viele der befragten Angehdrigen bestand auch eine finanzielle Hirde. Unterstutzungsleistungen privat
finanzieren zu mussen, war ein grosses Thema fur sie. Dabei kam auch die schwierige Vereinbarkeit von
Erwerbstéatigkeit und Angehorigenpflege zur Sprache. Geringe finanzielle Ressourcen erschwerten eine
Inanspruchnahme von Unterstitzung, wie folgendes Zitat zeigt:

«lch wiinsche mir wirklich, finanztechnisch wieder unabhéngig zu sein. Ich denke, dann kann man
auch sagen: Ok, das wird bezahlt, das nicht. Aber wir kbnnen uns das und das LEISTEN. Und auch
mehr aufbauen. Ich denke, das Bedlirfnis steigt und dann steigen auch die Kosten. Ganz schnell. Es
ist dann irgendwann ausgeschdpft. Die Ressourcen sind ausgeschdpft und die sagen: Nein, wir
zahlen nicht. Was macht man dann? Und ich kann nicht/ Ich BRAUCHTE einen JOB. Auch 20, 30, 40
%. Aber wenn ich da raus bin? Ich misste jemanden haben. Und ich kann nicht 100 Franken pro
Stunde zahlen — das geht nicht. Also wenn ich da den LOHN von 20, 30 % in eine BETREUUNG
investiere, dann kann ich es ja SELBST machen. (...) Das ist immer die Kostenfrage, wer das zahlen
sollte. Keine Ahnung.» (BA7, Abs. 66 & 92, Zirich, 1.5 Jahre, 140 Stunden, Mutter/Vater, Demenz)

Diese Aussagen zeigen eindrucklich die finanzielle Last der betreuenden Angehdrigen, die eine Hirde bei der
Annahme von Hilfsangeboten darstellt.

Die unterschiedlichen Kompetenzprofile der Mitarbeitenden sollten laut den Fachpersonen ebenfalls Bertck-
sichtigung finden. Beispielsweise fehlen Kompetenzen hinsichtlich der psychiatrischen oder geriatrischen
Versorgung betreuender Angehériger und betreuter Personen. Somit ist eine Zusammenarbeit mit Arztinnen
und Arzten wichtig (Netzwerk, Triage), um in solchen Fallen notwendige Unterstiitzung bieten zu kénnen:

«Ilch bin nicht Psychologin. Wir sagen immer, wir missen besser mit (anderen Berufsgruppen)
zusammenarbeiten, damit wir einander erganzen und komplementar sind.» (LA9, Abs. 103, Tessin, 30
Jahre, ambulante Pflege)

Diese Aussage zeigt, dass die unterschiedlichen Fachpersonen an ihre professionellen Grenzen kommen
und nur einige BedUrfnisse der betreuenden Angehdriger befriedigen kénnen. Die Zusammenarbeit und
verbesserte Vernetzung unterschiedlicher Akteure untereinander ist aus Sicht dieser Fachpersonen notwen-
dig, um diesen Bedurfnissen nachzukommen.

Die quantitativen Daten bestéatigen die Ergebnisse der qualitativen Erhebung, wonach betreuende Angehori-
ge zunachst solange wie moglich alles selbst machen wollten (44.2%, n=133; N=301) (Abbildung 41; Tabelle
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7 Anhang G). Haufig lehnte auch die unterstitzte Person das Angebot ab (30.6%, n=92; N=301) oder die
Angebote waren nicht bekannt (15.3%, n=46; N=301) bzw. waren sich die Befragten unsicher wer oder was
ihnen helfen kdnnte (13.6%, n=41; N=301). 41 von 301 Personen (13.6%) waren die Angebote zu teuer, um sie
beziehen zu kdnnen.

Abbildung 41: Warum nehmen betreuende Angehdrige beim Einstieg keine Unterstiitzung an?
(aus der Sicht von betreuenden Angehodrigen und Fachpersonen)

Wunsch es selbst zu machen (n=133 / 254) 83.6%

Keine Hinderung (n=113 / keine Daten) 57.5%

Unterstitzte Person lehnt das Angebot ab (n=92 / n= 246) 80.9%

Angebote sind nicht bekannt (n=46 / n=211)
Weiss nicht (=41 / keine Daten)

Angebote sind zu teuer (n=41/ n=207)
Angebote passen nicht (n=41/n= 100)

Hilfe wird ungerne angenommen (n=36 n= 277) 7%
Andere Grinde (n=26 / n=34)

Zu kompliziert, hat zu viel Zeit benétigt (n=25 / n=68)
Familienmitglieder lehnen Hilfe ab (n=19 / n=173)

Von Fachpersonen unverstanden fiihlen (n=16 / n= 45)
Angebote nicht gut erreichbar (n=16 / n=40)
Administrativer Aufwand zu hoch (n=15 / n=56)
Schwierig passende Termine zu finden (n=11/ n=65)
Offnungszeiten unpassend (n=11/ n=35)

Unzufrieden mit Angeboten (n=8 / n=39) 12.8%

Sprachliche Hiirden (n=6 / n=38) 12.5%

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

= | eistungsanbietende m Betreuende Angehdrige

Anmerkung: Fehlende Daten blieben unberiicksichtigt; Mehrfachnennungen waren méglich.

Auffallig ist jedoch, dass etwa 37.5% (n=113; N=301) der befragten Angehdrigen dusserten, nichts hétte sie
daran gehindert, Unterstlitzung anzunehmen. Im Vergleich zu den anderen Antwortkategorien nannten sie
selten «Offnungszeiten unpassend», «Unzufriedenheit mit dem Angebot» sowie «sprachliche Hiirden».

Die Prufung der Daten in einer binar-logistischen Regressionsanalyse zeigte zudem, dass bestimmte hier
beschriebene Hindernisse die Wahrscheinlichkeit fur eine Inanspruchnahme von Unterstitzung statistisch
signifikant reduzieren (Abbildung 1 Anhang J):

— Waren betreuende Angehdrige Uber die Angebote nicht informiert, hatten sie gegentber informierten
betreuenden Angehdrigen eine tiefere Chance (Faktor 0.3), ein Angebot in Anspruch zu nehmen.

— Stellten betreuende Angehorige den Anspruch an sich, alles solange wie moglich selbst zu machen, war
die Wahrscheinlichkeit, Leistungen zu beziehen tiefer (Faktor 0.5).

— Existierte kein passendes Unterstitzungsangebot, hatten sie gegentber den betreuenden Angehdrigen
mit einem passenden Angebot eine tiefere Chance (Faktor 0.2) Angebote wahrzunehmen.

— Lehnte die unterstltzte Person externe Unterstitzung ab, bedeutete das fUr die betreuenden Angehdrigen
eine tiefere Chance (Faktor 0.3) fUr die Inanspruchnahme eines Angebots. Fehlende Angebote sowie
fehlende Informationen zu bestehenden Angeboten, der Anspruch an sich, die Betreuung und Pflege
solange wie moglich selbst zu machen sowie die ablehnende Haltung der betreuten Person sind also
wesentliche Faktoren, die es betreuenden Angehdrigen erschwerten, externe Unterstitzung in Anspruch
zu nehmen.
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Fachpersone nannten eindeutig haufiger Griinde, die den Leistungsbezug im Einstieg erschweren. Wir
vermuten das liegt daran, dass sie durch ihre berufliche Tatigkeit einen besseren Uberblick tiber unterschied-
liche Betreuungssituationen haben, wahrend betreuende Angehorige vor allem ihre eigene Situation reflektie-
ren. Hervorzuheben ist, dass die Reihenfolge der Nennungen bei Fachpersonen und betreuenden Angehori-
gen fast deckungsgleich war.

4.5.2 Faktoren, welche die Inanspruchnahme externer Unterstiitzung in Krisen
erschweren

Im Unterschied zu den vorherigen Kapiteln stehen uns zu dieser Frage keine quantitativen Daten zur Verfu-
gung. Aus Sicht der Fachpersonen kénnen entweder die betreuenden Angehdérigen aufgrund von Erschdp-
fung oder Krankheit die Betreuungsaufgabe nicht mehr Ubernehmen oder die unterstitzte Person hat
aufgrund eines Unfalles oder anderen akuten Verschlechterungen einen stark erhéhten Betreuungsaufwand.
In beiden Féllen ist die Versorgung der betreuten Person nicht mehr gewéhrleistet.

Fur die verschiedenen Beteiligten entsteht dabei immer eine besonders schwierige Situation. Die Beteiligten
nehmen die Krise nicht wahr oder wollen sie nicht wahrhaben. Méglich ist auch, dass Dritte die Krise
wahrnehmen, jedoch den direkt involvierten Angehorigen nicht helfen kénnen oder die betreuenden Angeho-
rigen keine Hilfe annehmen:

«Das ist hdufig eine schwierige Situation, dass Kinder nachher helfen méchten und es GEHT nicht,
weil es die Eltern nicht ZULASSEN. Das kann in einem GANZ extremen Fall so sein, was sehr selten
ist, aber das kann es geben, dass es Uber eine Gefdhrdungsmeldung laufen MUSS. Weil sonst
einfach nichts geht. Aber das ist WIRKLICH sehr extrem.» (LA10, Abs. 19, Espace Mittelland, 7 Jahre,
Alzheimervereinigung, Beratung, Angehdrige von Menschen mit Demenz)

Der Interviewausschnitt verdeutlicht, dass trotz unterschiedlicher Hilfestellungen seitens Dritter (Verwandte,
Teilnehmende von Austausch-/Selbsthilfegruppen, andere Fachpersonen) ins Leere laufen. Fachpersone
mussten dann von fursorgerischen Massnahmen Gebrauch machen oder diese zu mindestens androhten
(z.B. fursorgerische Unterbringung).

Haufig fehlen notwendige Informationen zu Unterstitzungsangeboten oder mogliche Unterstltzung wurde
noch nicht in die Wege geleitet. Im folgenden Beispiel versuchte eine betreuende Angehorige in dieser
Situation eine Spitaleinweisung zu verhindern, hatte jedoch keinen Kontakt zu anderen Notfalldiensten:

«Zum Beispiel zu wissen: Was ist denn méglich? Oder gibt es irgendwie einen Notfall-Spitexdienst
oder so, wo irgendwie... Gibt gibt es so etwas? Jetzt in der Situation meiner Mutter ... oder wenn
kein Arzt kommt ... Es musste ja nicht ein Arzt sein, eine Pflegende kdnnte ja auch eine Situation
beurteilen. (...) Aber das gibt es glaube ich nicht. Ich weiss das nicht. Ich hétte noch nie etwas gehdrt,
(...) dass jemand kommt und dir hilft, die Situation zu beurteilen in einem Notfall. (...) Und nicht

einfach... nicht einfach die Rettung ... Wenn der Rettungswagen kommt — die mussen dich mitneh-
menl» (BA3, Abs. 324-330, Ostschweiz, 2.5 Jahre, 7 Stunden, Mutter)

Die Angehorige hétte sich gewlinscht, dass jemand in dieser Situation vorbeigekommen wére, um die
Situation zu beurteilen. Sie hatte jedoch als Nicht-Expertin in einer Notfallsituation keine andere Mdéglichkeit,
als die Notrufnummer zu wéhlen. Auch in folgendem Beispiel wird deutlich, wie belastet betreuende Angeho-
rige in einer Krise sind, wenn sie keine Ansprechperson haben und auf sich alleine gestellt sind:

72 Schlussbericht des Forschungsprojekts G04



«Einfach die Uberforderung, wenn etwas passiert, dann stehe ich hier mit ihr und weiss nicht, was tun
oder. //ja// Ich habe keinen Arzt, mit dem ich telefonieren kann. Das einzige, was ich machen kann

— ich kann die Ambulanz rufen oder. //ja// Aber das ist eine schlechte Lésung, oder?» (BA9, Abs. 382,
Nordwestschweiz, 3 Jahre, 168 Stunden (rund um die Uhr), Ehepartnerin, Tumorerkrankung)

Diese Aussage zeigt, wie alleine sich betreuende Angehorige in ihrer Betreuungs- und Pflegesituation fuhlen
kénnen. Kommt eine situative Uberforderung dazu, bleibt den Angehérigen in ihrer Hilflosigkeit und Verant-
wortung nichts anderes Ubrig, als zuerst den Hausarzt zu kontaktieren. Falls dieser nicht erreichbar ist, bleibt
nur die Notfallnummer.

4.5.3 Zwischenfazit: Der Einstieg in den Leistungsbezug als zentrale Heraus-
forderung der Angehdérigenbetreuung

Der Ubergang in die externe Unterstiitzung (Phase 5 vgl. Kapitel 2.2 Abbildung 2) ist fiir betreuende Angehé-
rige besonders herausfordernd. Rund zwei Drittel der betreuenden Angehérigen gaben Hindernisse an, die
sie davon abhielten, externe Unterstltzung anzunehmen. Am meisten nannten sie dabei das Bedurfnis die
Betreuung solange wie mdglich eigenstandig leisten zu wollten (42.2%), gefolgt von der Ablehnung der
unterstUtzten Person (30.6%). Rund 15% nahmen die hohen Kosten der Angebote als Hindernis wahr, was
auch in den Interviews deutlich zur Sprache kam.

In der qualitativen Befragung wurden als zentrale weitere hemmende Faktoren fehlende Informationen zu
UnterstUtzungsangeboten sowie mangelnde interdisziplinare Vernetzung genannt. Fachpersone selbst waren
bestimmte unterstitzende Angebote nicht bekannt und betreuende Angehdrige hatten oft nicht die Zeit oder
die Kraft sich nach einer plétzlichen Diagnosestellung oder einer Krise sich im «Informations-

dschungel» zu orientieren. Besonders eine Spitalentlassung prasentierte eine Herausforderung. Aus Sicht
der Fachpersonen erfolgte dabei keine ausreichende Begleitung bzw. erfolgten Entlassungsgespréachen zu
wenig gemeindespezifisch. Betreuenden Angehdérigen war es dann schwierig anschliessend externe Unter-
stltzung in der eigenen Gemeinde zu organisieren.

Zwischenmenschliche Verpflichtungen oder gegensatzliche familidre Erwartungshaltungen sowie Ablehnung
durch involvierte Personen (unterstlitzte Person, Familienmitglieder, etc.), die auch bei der quantitativen
Befragung eine zentrale Herausforderung darstellte, kamen bei den Interviews zur Sprache. Betreuende
Angehdrige blieben haufig zu lange in einer belastenden Situation, weil sie den richtigen Zeitpunkt flir die
Inanspruchnahme von Hilfe schwer abschatzen konnten (vgl. Kapitel 4.2.2).
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5 Schlussfolgerungen und Diskussion der Ergebnisse

In diesem Kapitel fihren wir die zuvor ausfthrlich dargestellten Ergebnisse der vier Erhebungen, die dieser
Studie zugrunde liegen, zusammen. Wir beziehen dabei die Erkenntnisse auf das Phasenmodell des Ein-
stiegs in die Angehdrigenbetreuung wie in Kapitel 2.1 eingefthrt (Kapitel 5.1). Der Weg in die Angehorigenbe-
treuung besteht aus unterschiedlichen Phasen. Wir gehen zun&chst auf die einzelnen Phasen und ihre
Abfolgen ein. Einen Ubergang thematisieren wir hier ausfihrlicher, weil er sich als besonders schwierig und
folgenreich erweist: Der Ubergang in die externe Unterstiitzung (Kapitel 5.2). Aber auch das zeigen die
Studienresultate deutlich: Betreuende Angehdrige finden Wege, um mit diesen Herausforderungen umzuge-
hen und Schwierigkeiten zu Uberwinden. Kapitel 5.3 identifiziert Faktoren, die den Einstieg in die externe
Unterstitzung ermdglichen oder erleichtern. Nur vermeintlich paradox ist es, dass dabei gerade Krisen eine
wichtige Rolle spielen. Wir lernen von betreuenden Angehdrigen und nutzen diese Erfahrungen, um schliess-
lich Lésungsansatze zu identifizieren, wie Fachpersone und die Politik betreuende Angehérige zuklnftig noch
wirksamer unterstitzen kénnen (Kapitel 6).

51 Die Phasen des Einstiegs in die Angehdrigenbetreuung sind von
unterschiedlicher Abfolge, Dauer und Auspragung

Das Phasenmodell beschreibt den Einstieg in die Angehdrigenbetreuung als einen Prozess, der aus mehre-
ren Phasen besteht (Kapitel 2.1). Die Abfolge der Phasen muss dabei nicht der in Abbildung 2 dargestellten
Reihenfolge entsprechen und nicht jede Phase kommt in jedem Einzelfall tatsachlich vor. Hingegen kénnen
sich manche Phasen auch wiederholen und mehrfach durchlaufen werden. Interviews und Befragung mit
betreuenden Angehorigen zeigen dies deutlich und bestatigen somit die Literatur (Kapitel 2). So kann es
beispielsweise sein, dass Krisen nicht auftreten (bei 17.3% der befragten Angehdrigen gab es bis zum
Zeitpunkt der Befragung keine Krise der unterstitzten Person, bei 36.9% keine eigene Krise) oder gleich
mehrfach vorkommen (Abbildung 5 und Abbildung 35). Zudem I6sen Krisen andere Phasen jah oder
allmahlich ab, abh&ngig davon, ob es sich um einen plétzlich eintretenden medizinischen Notfall handelt oder
um eine sich langsam zuspitzende Situation der Uberlastung.

5.1.1 Unterschiedliche Dauer der Phasen 1-3 (Flirsorge, Selbsteinschatzung und
Rollenanpassung): schleichender und plétzlicher Einstieg

Damit wird deutlich, dass sich auch die Geschwindigkeiten unterscheiden, mit denen betreuende Angehori-
ge die Phasen durchlaufen. Wahrend beispielsweise manche Angehorige ihre neue Rolle und Aufgabe
innerhalb sehr kurzer Zeit annehmen (pl6tzlicher Einstieg), kann die Phase der schrittweisen kleinteiligen
Anpassung fur andere mehrere Monate andauern, bevor sie der Veranderung gewahr werden und ein neues
Selbstverstandnis entwickeln (schleichender Einstieg). Die befragten Fachpersonen waren sich einig (90%),
dass dies insbesondere bei altersbedingten Einschrankungen und chronischen Krankheiten vorkommt. Der
Moment der Bewusstwerdung ist folgenreich: Fachpersone gehen mehrheitlich davon aus, dass bei einem
schleichenden Einstieg Angehorige Informationen erst mit der Zeit einholen (64.7%), beim plotzlichen Einstieg
hingegen schon frih (64%). Der Einstieg in die Angehdrigenbetreuung ist folglich kein linearer Prozess und
die Verlaufe sind vielfaltig. Doherty und McCubbin (1985) gingen in ihrem Modell von einem zirkularen
Prozess aus. Unter Mitbertcksichtigung von anderen als chronischen Verlaufen (namentlich altersbedingten
Einschrankungen und akute Erkrankungen) sowie von Krisen zeigt die vorliegende Studie deutlich, dass sich
hausliche Betreuungssettings vielgestaltig entwickeln; wir sehen sie als Weg mit zahireichen Gabelungen, mit
Umwegen und Abktrzen, manche Entscheidungen und Richtungen sind vorhersehbar, viele nicht.

5.1.2 Krise als Anpassung, Krise als Einstieg

Krisen erfordern Entscheidungen und Anpassungen. Manche dieser Anpassungen sind vortibergehend, bis
zur Bewaltigung der Krise, andere Anpassungen sind dauerhaft. Bei knapp 80% der befragten betreuenden
Angehdrigen (Tabelle 10 Anhang G) flhrt eine Krise dazu, dass externe Unterstitzung angenommen wird.

Bei 56% der betreuenden Angehdrigen erfahrt das Betreuungssetting nach einer Krise eine dauerhafte
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Anderung mit der Inanspruchnahme von mehr oder von neuen Leistungen (Tabelle 14 Anhang G); hier leitet
also Phase 4 (Krise) den Ubergang in Phase 5 (externe Unterstiitzung) und schliesslich 6 (neuer Alltag) ein.
20% der befragten Angehdrigen hingegen standen die letzte Krise bei der unterstitzten Person allein durch
(Tabelle 10 Anhang G), 17% bei einer eigenen Krise (vgl. Kapitel 4.3.2). Bei knapp einem Drittel der befragten
Angehdrigen kam es anschliessend zu keinen Veranderungen im Betreuungssetting (Tabelle 14 Anhang G).
Da Krisen, insbesondere medizinische Notfélle, jederzeit auftreten kdnnen, kdnnen sie auch verschiedene
Ubergange einleiten. Beispielsweise kdnnen sie am Anfang einer beginnenden Angehdrigenbetreuung stehen
oder dazu filhren, dass einer Person ihre Rolle mit einem Schlag bewusst wird (Ubergang in Phase 3), wie
folgendes Zitat aus Kapitel 4.2.3 zeigt:

«So das Bewusstwerden: Unser normales Leben ist vorbei. (...). Obwohl wir das gewusst haben und
wir jahrelang quasi Zeit gehabt haben, uns auf das vorzubereiten, //ja// hat das wirklich wie ein Blitz
aus heiterem Himmel dann doch eingeschlagen.» (BA6, Abs. 56, Tessin, 2 Jahre, 10 Stunden,
Ehepartnerin, Tumorerkrankung)

Zuweilen flhren Krisen auch nicht zu Ubergéngen in andere Phasen, sondern unterbrechen vielmehr eine
Phase, die nach Uberwindung der Krise fortgesetzt wird.

5.1.3 Unterschiedlich ausgepragte Beanspruchung und Unterstitzung

Die Phasen des Einstiegs in die Betreuungstatigkeit weisen hochst unterschiedliche Auspragungen auf, je
nach Anforderungen der Betreuungssituation, verfligbaren Unterstitzungen, Beziehung zur unterstitzten
Person und personlicher Kondition. Allein der Umfang geleisteter Unterstlitzung beim Einstieg variiert von
einer Stunde wdchentlich bis rund um die Uhr, die Dauer der Betreuungstétigkeit von 0.5 bis 47 Jahren zum
Zeitpunkt der Befragung (Abbildung 5 und Abbildung 11). Schon in der Einstiegsphase leisteten Angehérige
viel Unterstltzung. Etwa die Hélfte unterstitzte taglich, mehr als 10% rund um die Uhr (Abbildung 18). Und
wir haben Grund, anzunehmen, dass der Umfang der geleisteten Betreuungsstunden im zeitlichen Verlauf
deutlich zunimmt. Denn zum Befragungszeitpunkt war die Gruppe, die taglich Unterstlitzung leistete um
mehr als 20% angestiegen, wobei insbesondere die Kategorien mit dem grdssten Umfang am meisten
zugenommen hat (Abbildung 18). Bezeichnend ist, dass knapp zwei Drittel der befragten die Belastung beim
Einstieg als hoch bis sehr hoch empfanden (Abbildung 5).

Betreuende Angehdrige erhalten Unterstltzung von Fachpersonen, Verwandten und Bekannten und Freiwilli-
gen, wobei die Art der Unterstlitzung von Gesprache flhren, Uber Informationen zu Krankheit oder Unterstiit-
zungsangeboten zur Ubernahme von Betreuungszeiten und Pflegearbeiten reicht (Kapitel 4.3.1 und 4.3.2). Eine
zentrale Erkenntnis der Studie ist, dass erhaltene Unterstitzung grossmehrheitlich als hilfreich empfunden wird;
flr keine UnterstUtzungskategorie erreichte die Kategorie «erhalten und nicht hilfreich» die 10%-Marke (Tabelle
4 Anhang G). Das gilt auch fur Unterstitzung in Krisenzeiten (Tabelle 13 Anhang G).

In der Einstiegsphase wurden an erster Stelle genannt: Gespréche Uber die eigene Situation mit Gesund-
heitsfachpersonen flhren und an zweiter Stelle: ebendiese Gesprache mit Bekannten und Verwandten
fUhren (Kapitel 4.3.1). Letzteres vermissten allerdings auch rund 20.4%. Ebenfalls vermisst wurden Informatio-
nen zu Unterstitzungsangeboten von Fachpersonen fUr Soziales oder von Beratungsstellen (jeweils von
21.3%) oder Hilfeleistungen von Freiwilligen, beispielsweise im Haushalt (von 20.4%) (Tabelle 4 Anhang G).
Informationen von Gesundheitsfachpersonen und Verwandten und Bekannten wurden ebenfalls sehr oft
genannt und zwar waren Informationen zu den Schwierigkeiten der unterstitzten Person wie auch zu
Unterstltzungsangeboten wichtig. Interessanterweise erhalten betreuende Angehdrige in 1andlichen Gemein-
den diese Information hauptséchlich von Beratungsstellen, in Stadten hingegen von Fachpersonen, der
Familie oder Freiwilligen (Abbildung 1 Anhang H).

In Krisenzeiten sind laut Angaben insbesondere Gesundheitsfachpersonen, Notfalldienste und Familie und
Freunde wichtige Stlitzen (Abbildung 36), wahrend Springereinsatze, Beratungsgesprache und Hausbesuche
besonders vermisst werden (Abbildung 37).Die Befragung von Fachpersonen ergab ein ahnliches Bild mit
jeweils geringfligigen Abweichungen in der Gewichtung. Sie schéatzten allerdings sowohl erhaltene wie auch
vermisste Unterstitzung generell als viel hdher ein als betreuende Angehdrige.
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5.1.4 Gleichzeitig positive und negative Auswirkungen

So wie die Einstiege in die Pflege- und Betreuungstatigkeit von den Betreuungsanforderungen, dem sozial-
raumlichen Kontext und dem individuellen Setting gepragt sind, so sind auch die Auswirkungen der Betreu-
ungstatigkeit auf betreuende Angehorige verschieden. Ein zentrales Ergebnis der Studie ist, dass betreuende
Angehdrige sowohl positive wie negative Auswirkungen erleben — und zwar gleichzeitig. Die Einschatzungen
von betreuenden Angehdrigen und Fachpersonen stimmen hier weitgehend Uberein. Diese Resultate stutzen
ferner Forschungsergebnisse aus anderen européischen Landern. '

Betreuende Angehorige erlebten an erster Stelle das gute Verhaltnis zur unterstitzten Person als positiv (fur
77.3% trifft diese Aussage immer oder meistens zu), gefolgt vom Erleben von Kompetenz (in Krisen immer
oder meistens gut zurechtkommen: 72.8%; sich in der Rolle immer oder meistens kompetent fuhlen: 65.9%)
sowie der Sinnhaftigkeit der Aufgabe (Betreuen/Pflegen ist immer oder meistens eine lohnenswerte Aufgabe:
59.4%) (Abbildung 20; Tabelle 8 Anhang G).

Die zeitliche, korperliche und emotionale Beanspruchung erleben betreuende Angehdrige hingegen als
negativ (Abbildung 19). Und auch das Verhaltnis zum Freundeskreis war bei 20% immer oder meistens
belastet, bei fast der Halfte mindestens manchmal. Knapp ein Drittel der betreuenden Angehdérigen reduzier-
ten ihr Arbeitspensum aufgrund ihres Engagements fiir Angehérige (Abbildung 11). Diese Erkenntnis stitzen
internationale Studien, die zumindest flr Teilgruppen einen negativen Zusammenhang zwischen Erwerbsbe-
teiligung und Angehorigenbetreuung belegen (van Holten, Sax & Bischofberger, 2014; King & Pickard, 2013).

5.1.5 Gefangen in der Rolle der betreuenden Angehdrigen (Phase 3)

Die Anstrengung der Betreuung steht allerdings in der Rangliste der negativen Auswirkungen der Betreu-
ungstatigkeit erst an zweiter Stelle (Abbildung 19). Noch davor rangiert ein anderer Aspekt, dem unseres
Erachtens bisher noch ungentigend Aufmerksamkeit geschenkt worden ist: Ein Drittel der betreuenden
Angehdrigen gaben an, sich im Betreuungssetting, das sie selbst wesentlich mittrugen und gestalteten,
immer oder meistens «gefangen» zu fiihlen (Abbildung 19). Die Erfahrung des «Gefangenseins» bringt
zum Ausdruck, dass es fur betreuende Angehérige offenbar &dusserst schwierig ist, das Setting zu verandern.
Dieser Aspekt wurde auch in vorangehenden Studien erwahnt (siehe z.B. Czekanski 2017); jedoch nicht mit
dieser Deutlichkeit.

Dieses Ergebnis wird durch die Erzahlungen von betreuenden Angehorigen (qualitative Interviews) gestitzt:
Wiederholt meinten sie, sie hatten schon viel friher externe Unterstlitzung in Anspruch nehmen sollen.
Allerdings gab es fur knapp zwei Drittel der befragten Angehdrigen (quantitative Befragung) mindestens
einen Grund, der sie davon abhielt (Tabelle 7 Anhang G). Es ist bezeichnend, dass die Einsicht, dass externe
Unterstltzung angebracht ist, rickblickend betreuenden Angehdérigen zwar vollig klar erscheint, diese
Klarheit aber erst eintritt, nachdem der Ubergang in die externe Unterstiitzung vollzogen ist.

“ Balducci et al. (2008) stellen fest, dass Personen in Griechenland, Italien, Polen, Schweden, Grossbritannien und
Deutschland, die ihre dlteren Angehdrigen betreuen, diese Tétigkeit sowohl negativ als auch positiv erleben. Beide
Einschétzungen sind weitgehend unabhéngig voneinander. Juntunen et al. (2017) kommen zu &hnlichen Ergebnissen
fur Finnland, wobei sie nicht unterstitzte Personen verschiedenen Alters in ihre Studie einschlossen.
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Flr Fachpersonen stellt dieses Sachverhaltnis eine besondere Herausforderung dar. Denn sie sehen auf-
grund ihrer Erfahrung, Expertise und Aussensicht die Notwendigkeit oft deutlich (Kapitel 4.4.2), kdnnen aber
in den gegebenen Angebotsstrukturen nur handeln, wenn Angehorige diese Einschatzung teilen. Oft
ermdglicht erst eine Eskalation der Situation — eine Krise — eine Verédnderung. Und bis zu dieser sei oft wenig
zu bewegen.

Wir schliessen aus diesen Ergebnissen, dass der Ubergang in die externe Unterstiitzung besonders schwie-
rig ist und dass die Hemmnisse fUr den Eintritt in diese Phase besonders zum Tragen kommen. In anderen
Worten: Das Hauptproblem ist nicht die Belastung in der Einstiegsphase oder in Krisensituationen an sich,
sondern, dass betreuende Angehdrige (zu) lange in Betreuungssettings verbleiben, die flr sie unglnstig, da
sehr beanspruchend bis gesundheitsgefahrdend, sind. Im nachsten Kapitel widmen wir uns der Frage nach
den Hurden und Hemmnissen, die es betreuenden Angehorigen erschweren, externe Unterstlitzung anzu-
nehmen und sich dadurch aus den belastenden Betreuungssettings herauszubewegen, respektive diese
dahingehend zu verandern, dass sie fur sie langfristig tragbar sind.

5.2 Schwieriger Ubergang in die Inanspruchnahme externer Unterstiitzung

(Phase 5)

Die Studie erfasste Faktoren, die es betreuenden Angehorigen erschweren oder die sie daran hindern, externe
UnterstUtzung beim Einstieg (Kapitel 4.5.1) und in Krisen (Kapitel 4.5.2) zu suchen. Wir argumentieren hier, dass
die Ergebnisse der vier Erhebungen wie folgt zusammengefasst werden kdnnen. Es gibt drei massgebliche
Faktoren, die dazu fUhren, dass betreuende Angehdrige lange in belastenden Betreuungssettings verbleiben:

— die vorherrschende familiale Sorgekultur,
— die Beflrchtung, positive Betreuungsaspekte zu verlieren und
— fehlende Informationen und vorherrschende Hol-Struktur des professionellen Unterstiitzungssystems.

Der erste und dritte Faktor stellt eine empirisch begriindete Schlussfolgerung dar, der zweite eine Hypothe-
se, die aufgrund der Datenlage plausibel erscheint, aber noch der Prifung bedarf. ®

5.2.1 Familiale Sorgekultur kann daflir sorgen, dass externe Unterstiitzung
(Phase 5) als mit der Rolle der betreuenden Angehérigen unvereinbar
gesehen wird

Der Wille so lange wie moglich selbst zu betreuen ist der Hauptgrund, weshalb betreuenden Angehérige
keine externe Unterstiitzung in Anspruch nehmen; er wurde von 44.2% der Befragten genannt (Abbildung
41). Dieser Wille bringt jedoch deutlich mehr zum Ausdruck, als ein individueller Wunsch. Geadusserte
personliche Vorlieben sind stets eingebettet in moralische und kulturelle sowie 6konomische Rahmenbedin-
gungen. Folgende Beweggrtinde kénnen dazu fihren, dass jemand so lange wie moglich selbst betreuen will
und entsprechend externe Unterstitzung ablehnt:

— Die unterstutzte Person lehnt externe Unterstitzung ab (dritthdufigste Nennung, von knapp 30% als
Hinderungsgrund genannt, Abbildung 41).

— Externe Unterstlitzung ist zu teuer. ' Dieser Grund wurde an sechster Stelle (von 13.6%) genannt (Abbildung
41). Gemass Fachpersonen ist hierflr teilweise schlicht kein Geld vorhanden, teilweise fehlt aber

s Wir leiten logisch einen Zusammenhang zwischen dem gleichzeitigen Vorkommen von positiven und negativen Auswirkungen
und dem (zu) langen Verbleiben in unglnstigen Betreuungssettings ab. Diese Schlussfolgerung ist plausibel, wir kbnnen sie
jedoch anhand unserer Daten nicht testen. Dies wédre Aufgabe zuklnftiger Studien.

1 Dies gilt gerade fiir die ambulante Versorgung, insbesondere im Vergleich zur Heimunterbringung, die oft in Krisen als erster
und einziger Ausweg erscheint. Vgl. die Evaluation der Pflegefinanzierung von Trageser, Gschwend, Stokar, Landolt,

Otto & Hegedis (2018).
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auch die Bereitschaft, das Geld flr Betreuung auszugeben, wenn eine Arbeitskraft gratis zur Verflgung
steht.

— Externe Unterstutzung gilt als unpassend oder unzureichend (13.6%, Abbildung 41). Es fehlt die Bereit-
schaft, Abstriche an der Qualitat der geleisteten Sorgearbeit durch involvierte Dritte in Kauf zu nehmen."”

Aus den Interviews geht zudem deutlich hervor, dass flr betreuende Angehérige externe Unterstitzung mit
dem tats&chlichen oder befurchteten Vorwurf einhergeht, sich nicht ausreichend um die betreute Person zu
kimmern. Alle diese Beweggrinde, zusammen mit der Ablennung der unterstttzten Person, artikulieren die
Sorge um Menschen mit Einschréankungen klar als Aufgabe und Zusténdigkeit der Familie. Studien aus
anderen Landern (z.B. England, Deutschland und Australien: Fine 2015) zeigen ahnliche Muster. Sowohl auf
individueller als auch gesellschaftlicher Ebene wird die Sorge um Menschen mit Unterstltzungsbedarf zu
Hause als primére Verantwortung der weiblichen Familienmitglieder gesehen. Heutzutage ist diese Norm
zwar verhandelbar (Fine 2015), aber wie die vorliegende Studie zeigt nach wie vor wirksam. Externe Unter-
stutzung in Anspruch zu nehmen, wird vor diesem kulturell-normativen Hintergrund als unvereinbar mit dem
Idealbild der betreuenden Angehdrigen gesehen.

5.2.2 Angst davor, positive Auswirkungen zu verlieren (Phase 3)

Wenn Betreuungssettings verandert werden, so kénnen diese Verdnderungen die negativen Aspekte aber
eben auch die positiven Auswirkungen abschwachen, oder gar zum Verschwinden bringen. Unter solchen
Voraussetzungen ist es wahrscheinlich, dass nicht nur das Erleben der Pflege- und Betreuungstatigkeit,
sondern auch die Einstellung gegeniber Verdnderungen durchaus ambivalent ist (vgl. Conner und Armitage
2008 zum Konzept der «attitudinal ambivalence»). Wenn wir uns vor Augen fUhren, dass die starkste positive
Auswirkung der Betreuungssituation das gute Verhaltnis zur unterstlitzten Person ist (Abbildung 20), er-
scheint es durchaus plausibel, Angst davor zu haben, positive Auswirkungen zu verlieren. Positive Auswir-
kungen sind somit in doppeltem Sinne wertvoll: Sie bedeuten den Angehérigen besonders viel; dementspre-
chend viel sind bereit zu investieren.

5.2.3 Der Aufwand, um sich externe Unterstiitzung zu organisieren, ist in der
gegebenen Situation zu hoch (Phase 3)

In den meisten Féllen ist Eigeninitiative von Seiten der betreuenden Angehorigen nétig, um Veranderungen
einzuleiten. D.h. betreuende Angehorige missen als Hilfe-Suchende auf Fachpersone zugehen.'® An dieser
Stelle kommt erschwerend hinzu, dass betreuenden Angehérigen bendtigte Informationen oft fehlen (Kapitel
4.5.1). Unwissen Uber Angebote und Unsicherheit wer oder was helfen konnte, wurde als viert-, resp.
flnft-wichtigster Grund genannt, weshalb keine externe Unterstltzung in Anspruch genommen wurde
(Abbildung 41). Unsere Resultate stitzen diesbezliglich die Ergebnisse aus vorangehenden Untersuchungen
(Coolbrandt et al., 2015; Ebrahimi et al., 2016; Schubart et al., 2008; White et al., 2007). Das heisst, dass
betreuende Angehdrige sich nicht nur bemihen mussen, um Unterstitzung zu aktivieren, sie mussen oft
zuerst Informationen suchen, wo sie solche Uberhaupt bekommen kénnen. Fir zeitlich, kérperlich und
emotional stark eingespannte Personen stellt die bestehende Einforderungslogik daher eine sehr hohe
Anforderung dar.

” Fachpersonen fiihren Sorgearbeiten oft anders durch als betreuende Angehérige, z.B. weil sie an Pflege-Standards
gebunden sind. Diese Andersartigkeit kann von betreuenden Angehérigen und/oder unterstiitzten Personen als weniger gut
empfunden werden. Mit «Sorgequalitédt» ist hier die Qualitat aus Sicht der betreuenden Angehérigen gemeint. Dies bezieht
sich auf die Art und Weise, wie Sorgetétigkeiten ausgefiihrt werden, ebenso auf Zeitpunkte und Intervalle. Diese subjektive
Sichtweise muss nicht mit professionellen Standards Gibereinstimmen, ist in dieser Situation aber eine handlungsrelevante
Einschétzung. Sie kann auf friiheren Erfahrungen, auf Informationen aus zweiter Hand (Medienberichte, Bekannten- und
Verwandtenkreis) oder einer generellen Einstellung gegeniiber Fachpersonen beruhen).

8 Gegen den Willen der betreuten und betreuenden Personen verordnete Verdnderungen sind selten, kommen jedoch vor. Sie
werden in der Regel von der Kinder- und Erwachsenenschutzbehérde (KESB) umgesetzt.

78 Schlussbericht des Forschungsprojekts G04



5.3 Faktoren, die den Ubergang in die externe Unterstiitzung
(Phase 5) erleichtern

Entgegen den Hindernissen, finden betreuende Angehdrige Wege, um das Betreuungssetting zu verandern,
wenn es sie belastet, sodass es fUr sie langfristig tragbar(er) ist. Von den Beweggrinden, die betreuende
Angehorige und Fachpersonen nennen, weshalb betreuende Angehdrige externe Unterstitzung gesucht
haben, kénnen wir ableiten, welche Faktoren den Ubergang in die externe Unterstiitzung erleichtern.

In dieser Studie stechen zwei Ausldser hervor, die bewirken, dass betreuende Angehdrige externe Unterstut-
zung suchen: Wenn sie erkennen, dass sie eine Grenze des Leistbaren erreicht haben — und hierflr kénnen
Impulse von Aussenstehenden ausschlaggebend sein — und wenn eine Krise eintritt.

5.3.1 Erkennen der Leistungsgrenze

Befragte Angehdrigen gaben als haufigste Beweggriinde, externe Unterstlitzung zu suchen an, dass sie mehr
Zeit fur sich bendtigten, die Betreuung allein nicht mehr moglich war, sie psychisch Uberlastet waren oder die
Betreuung zu anstrengend geworden war (Abbildung 39). Zusammengefasst kann man also sagen, dass die
Erkenntnis, respektive das Erleben der eigenen Leistungsgrenze den Ausschlag gab, externe Unterstitzung
zu suchen. Bezeichnend ist, dass an erster Stelle ein Ausdruck von Selbstsorge genannt wird und nachfol-
gend Anzeichen von Uberlastung. Fachpersone hingegen gaben die Selbstsorge («<mehr Zeit fiir mich
haben») erst an vierter Stelle an, nach den drei Indizien flr starke Belastung (Abbildung 39).

Das Erkennen eigener Leistungsgrenzen bedingt, dass die eigene Situation reflektiert wird. Sich Gedanken
zur eigenen Situation und Befindlichkeit zu machen erfordert, &hnlich wie bei der Suche nach Informationen
und Aktivierung von Unterstltzung, wiederum die bei betreuenden Angehdrigen oft so knappen Ressourcen
Zeit und Kraft.

Aussenstehende geben hier wichtige Impulse (Kapitel 4.4.1). 18.6% der befragten Angehorigen und 53% der
Fachpersonen nannten Impulse von Aussenstehenden als Beweggrund, um externe Unterstltzung zu suchen
(Abbildung 39). Indem sie die Situation aus einer Aussenperspektive einschéatzen und/oder Massnahmen
empfehlen, schaffen Aussenstehende zum einen Anléasse, die es betreuenden Angehdrigen erlauben, sich ihrer
Situation zu vergegenwartigen und diese zu beurteilen. Diese Mdglichkeit fehlt im Alltag in der Regel.

Zum anderen wirken diese Einschatzungen und Empfehlungen, besonders wenn sie von Fachpersonen
kommen, legitimierend. Die Interviews sowohl mit betreuenden Angehdrigen wie mit Fachpersonen zeigen,
dass die Legitimierung besonders wirksam ist, wenn Arztinnen und Arzte den Impuls liefern, externe Unter-
stltzung zu suchen. Aber auch Einschatzungen von Nicht-Expertinnen und -Experten aus dem sozialen
Umfeld kénnen wirksam sein. Sie vermindern Beflirchtungen, gesellschaftliche Wertschatzung zu verlieren
und soziale Sanktionen zu erfahren. Sie wirken ferner dem schlechten Gewissen gegentber der betreuten
Person entgegen und bestérken betreuende Angehorigen dabei, externe Unterstitzung zu organisieren,
wenn die unterstutzte Person diese ablehnt.
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5.3.2 Krisen (Phase 4) als Katalysatoren fiir den Ubergang in die externe
Unterstiitzung

Krisen kénnen als Katalysatoren flr Veranderungen wirken. Denn in solchen Situationen ist der Handlungs-
bedarf oft derart drangend, dass die Notwendigkeit externer Unterstitzung augenféllig ist. Laut Fachperso-
nen kommen betreuende Angehdrige bei einer akuten Erkrankung der unterstitzten Person bereits innerhalb
der ersten Wochen, um sich zu informieren (Kapitel 4.2.3, insbes. Abbildung 26). Daraus schliessen wir, dass
sich die sofortige Bewusstwerdung der Rolle beim plétzlichen Einstieg positiv auf die Inanspruchnahme von
Unterstltzung auswirkt. '® Dass es sich hier um eine Unterstlitzung handelt, die auf ein Ereignis reagiert,
erleichtert die Inanspruchnahme, denn sie erscheint zunachst vortbergehend. Allerdings erfolgen aufgrund
von Krisen auch dauerhafte Veranderungen des Betreuungssettings (Kapitel 5.1.2).

Krisen bieten zudem die Chance, dass hier, bedingt durch das Ereignis, Kontakte zu Fachpersonen stattfin-
den und diese so die Méglichkeit haben, Einschatzungen und Empfehlungen mitzuteilen und damit nicht nur
bendtigte Informationen weiterzuleiten, sondern auch Anlésse zur Situationsbestimmung zu schaffen (Kapitel
5.1.3). Doherty und McCubbin (1985) haben darauf hingewiesen, dass Fachpersonen hausliche Betreuungs-
settings massgeblich unterstitzen kénnen. 30 Jahre spater fordern Studien nach wie vor, dass das Kranken-
hauspersonal Familienangehére am Ubergang nach Hause besser Uber zu erwartende Entwicklungen und
Schwierigkeiten aufklart (Agérd et al. 2015). Unsere Studie belegt, dass eine langerfristige Begleitung von
betreuenden Angehorigen nicht generell gegeben ist. 20.3% der befragten Angehdrigen gaben an, nach
einer Krise wieder auf sich selbst gestellt zu sein (Abbildung 29). Und wenn auch mehr betreuende Angehori-
ge sich von Fachpersonen gut unterstutzt fuhlen als von Bekannten und Verwandten, so erachten wir einen
Anteil von etwas mehr als die Hélfte (Abbildung 33) doch als eher tief und somit Indiz fir Handlungsbedarf.
Krisen sind insofern als Chancen zu verstehen, als dass sie das Potenzial aufweisen, auch Menschen mit
Fachpersonen in Kontakt zu bringen, die sonst selbstandig, respektive isoliert funktionieren. Sie kdnnen
allerdings nur eine Chance sein, wenn Fachpersonen sie auch als solche sehen und Momente der Reflexion
schaffen sowie Mdglichkeiten der langfristigen Unterstitzung aufzeigen.

0 Allerdings ist zu beachten, dass gleichzeitig knapp 20% der betreuenden Angehdrigen keine Unterstitzung fir die
Bewdéltigung einer Krise der unterstiitzten Person und 17.3% keine Unterstitzung in einer eigenen Krise erhalten haben
(Tabelle 10 und 18 Anhang G).
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5.4 Fazit

Infolge dieser neuen Erkenntnisse passen wir das Phasenmodell des Einstiegs in die Angehdrigenbetreuung
wie in Abbildung 42 dargestellt an. Hierin ist der Ubergang in die externe Unterstiitzung als eine ausgedehnte
Phase dargestellt. Hemmende Faktoren verzégern den Ubergang und sind entsprechend als Umweg
dargestellt, wohingegen Faktoren, die den Leistungsbezug férdern, als direkter Weg abgebildet ist. Krisen
laufen auf einer parallelen Achse, denn sie kdnnen jederzeit eintreten.

Abbildung 42: Erweitertes Phasenmodell des Einstiegs in die Angehérigenbetreuung

Faktoren, die
den Ubergang
fordern

‘
Notfall Notfall
Phase 1 Phase 2 Phase 3 > Phase 5 Phase 6

Selbst- Rollen- Phase 4 Externe Neuer
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Quelle: Eigene Darstellung; Modell von Doherty und McCubbin (1985) modifiziert und basierend auf den Studienresultaten erweitert.

Eine vorherrschende familiale Sorgekultur stellt ein wirkmachtiges Hemmnis flir die Annahme externer Unter-
stlitzung (Phase 5) dar. Das flhrt dazu, dass sich der Einstieg in den Leistungsbezug verzdgert und betreuen-
de Angehorige (zu) lange in fUr sie unglnstigen Betreuungssettings verbleiben. Andere Faktoren erleichtern es
hingegen, trotz Hemmnissen externe Unterstitzung zu suchen, namentlich wenn Leistungsgrenzen augenfallig
sind und/oder Aussenstehende das Annehmen externer Unterstitzung legitimieren. Diese Erkenntnis legt den
Schluss nahe, dass Veranderungen dann mdglich sind, wenn es gelingt, die vorherrschende Verortung der
Sorgearbeit in der Privatsphére der Familie dahingehend umzudeuten, dass externe Unterstltzung nicht im
Widerspruch dazu steht. Dass derzeit haufig zuerst eine Krise eintreten muss, um dies zu bewirken, sollte als
Herausforderung auf mehreren Ebenen verstanden werden.

5.5 Einschrankungen der Studie

Die Stichproben der vier Erhebungen bilden die kulturelle und geografische Vielfalt der Schweiz ab, indem alle
Sprachregionen sowie verschiedene Gemeindetypen (stadtisch, periurban, landlich) vertreten sind (vgl.
Abbildung 9, Abbildung 10, Abbildung 13, Abbildung 14). Sie sind jedoch nicht im statistischen Sinne repréa-
sentativ. Abbildung 10 zeigt, dass in unserem Sample stédtische Gemeinden Ubervertreten, periurbane und
landliche Gemeinden hingegen untervertreten sind. Die Resultate dieser Studie lassen sich somit nicht auf die
gesamte Schweiz Ubertragen. Im Gegenzug erreichten wir in der gegebenen Zeit auf diese Weise fur alle
Kategorien ausreichend grosse Stichproben, um sie miteinander vergleichen zu kénnen. Zur kulturellen
Selbstverortung der Studienteiinehmende kénnen wir hingegen keine Angaben machen, weil wir den Migrati-
onshintergrund nicht erfasst haben und die Nationalitét eine nur ungenaue Annéherung darstellt.
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Die Erkenntnisse dieser Studie beschranken sich auf Aussagen zur Situation von Personen, die Angehdrige
zu Hause betreuen. Sie lassen sich daher nur bedingt auf alle in der Schweiz lebenden Personen Ubertragen,
deren Angehdrige Unterstiitzungsbedarf aufweisen. Kinder und Jugendliche wurden in der Studie nicht
bertcksichtigt. Die jungste Studienteilnehmerin ist 28 Jahre alt.

Zudem ist folgende weitere Einschrankung zu bericksichtigen: Die Rekrutierung betreuender Angehériger
fur die quantitative Befragung erfolgte priméar Gber Fachpersone (vgl. Kapitel. 3.2.2). Somit missen wir
annehmen, dass betreuende Angehorige, die noch keinen Kontakt zu Leitungsanbietenden hatten, unterver-
treten sind. Jedoch finden sie in unserer Stichprobe dennoch BerUcksichtigung. Wenn die Einstiegsphase
bereits eine Weile zurlicklag, konnte es sein, dass sie am Anfang keine, zum Zeitpunkt der Befragung aber
dennoch Unterstitzung von Fachpersonen bekamen und auf diese Weise rekrutiert werden konnten.

In der Tat lag bei vielen befragten Personen der Einstieg in die Angehdrigenbetreuung bereits mehrere Jahre
zurUck. Eine grosse zeitliche Distanz zwischen erfragtem Ereignis und Befragungszeitpunkt kann dazu
fUhren, dass Details von Ereignissen nicht mehr oder nur noch ungenau erinnert werden. Ferner werden
aufgrund der gemachten Erfahrungen Ereignisse im Nachhinein zuweilen anders bewertet als wahrend des
Ereignisses oder unmittelbar danach. Insbesondere flr die quantitative Erhebung stellt dies eine Einschran-
kung dar (Erinnerungsverzerrung). In der qualitativen Erhebung jedoch ermdglichte der Ruckblick gleichzeitig
auch, dass wir just durch diese Neu-Bewertungen wichtige Erkenntnisse zur Einstiegsphase gewinnen
konnten, die durch eine Erhebung wahrend des Ereignisses oder unmittelbar danach nicht mdglich gewesen
waren (Kapitel 5.1.5).

Die Fachpersonen stellten wir mit unserer Befragung vor die schwierige Aufgabe, Aussagen Uber die
Gesamtheit der von ihnen unterstitzten Personen zu treffen. Wir wissen nicht, wie Fachpersone diese
Aufgabe bewéltigt haben. Es ist zum Beispiel mdglich, dass in der Gesamtschau Personen in besonderen
Settings oder mit besonderen BedUrfnissen starker gewichtet werden, weil sie pragnanter in Erinnerung
bleiben. In vielen Fragebatterien waren jedoch Mehrfachantworten zuldssig. Das erlaubt, viele Situationen zu
bertcksichtigen.

Eine letzte Einschrankung betrifft die kommunikative Validierung der Ergebnisse und Diskussion des abgelei-

teten Handlungsbedarfs. Fir den Anlass wurden relevante Stakeholder eingeladen, es waren jedoch nicht
alle Berufs- und Personengruppen vertreten. Hauséarztinnen und Hausérzte fehlten beispielsweise.
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6 Empfehlungen: Wie kdnnen professionelle Dienste
betreuende Angehoérige besser unterstitzen?

In diesem Kapitel erlautern wir die Handlungsempfehlungen, die sich aus den Ergebnissen der Gesamtstudie

ableiten lassen. Um die Empfehlungen zu entwickeln, orientierten wir uns an dem Phasenmodell des

Einstiegs in die Angehdrigenbetreuung, wie in Kapitel 2.1 und in den Schlussfolgerungen in Abbildung 42

(Kapitel 5.4) dargestellt. Wir entwickeln hier Empfehlungen fir die Ebene (a) persdnliche Interaktion zwischen

betreuenden Angehdrigen und Fachpersonen und (b) institutionelle Angebotsstrukturen von Fachpersonen.

Folgende Fragen leiteten die Entwicklung der Empfehlungen:

a. Wie kdnnen professionelle Dienste und weitere wichtige Akteure betreuende Angehdrige in den unter-
schiedlichen Phasen zielgerichtet unterstitzen?

b. Wie sollten die Angebotsstrukturen beschaffen sein, damit dies gelingt?

6.1  Wie kbnnen betreuende Angehorige beim Einstieg in die Betreuungs-
tatigkeit sowie in Krisen besser unterstutzt werden?

Es wird deutlich, dass den ersten Phasen des Einstiegs (1-3), Krisen (Phase 4) und dem Ubergang in externe
Unterstltzung (Phase 5) besondere Beachtung zu schenken ist. Die Empfehlungen konzentrieren sich daher
auf diese Phase und Ubergénge. Aus den spezifischen Auspréagungen der unterschiedlichen Phasen des
Einstiegs in die Angehdrigenbetreuung lassen sich entsprechend spezifische Empfehlungen auf der Ebene
der personlichen Interaktion (a) und der institutionellen Strukturen (b) ableiten.

Unterschiedliche Dauer der Phasen 1-3 (Abgeleitet aus Kapitel 5.1.1.):

a. Losungsansatze fur die Interaktion mit betreuenden Angehorigen: Der Moment der Bewusstwerdung ist fur
betreuende Angehdrige folgenreich. Es ist zu empfehlen, dass das Erleben von Betroffenheit, Verunsiche-
rung (Vulnerabilitit) sowie Uberforderung in diesen Phasen beriicksichtigt und den Angehérigen spezifische
Unterstitzung angeboten werden. Dabei brauchen betreuende Angehdrige genligend Zeit, sich die Angebo-
te zu Uberlegen. Besonders wichtig scheint es, betreuende Angehdrige darin zu unterstitzen, ihre Situation
zu reflektieren und ggf. Méglichkeiten zur Verdnderung aufzuzeigen. Das Phasenmodell kann fur die
Reflexion Orientierung bieten; es erlaubt, sich zu positionieren und mogliche Entwicklungen zu antizipieren.

b. Losungsansétze fur die Angebotsstrukturen der Fachpersonen: Entsprechend der Betreuungs- und
Pflegeverlaufe kbnnen neue Angebote entwickelt und bestehende individuell an die BedUrfnisse der
betreuenden Angehdrigen angepasst und somit der Verlauf der Phasen 1-3 mehr berlicksichtigt werden.
Regelmassige Angebote wie Austauschtreffen, Kurse oder ein Mentoring kénnen so Angehdrige erreichen,
die noch nicht intensiv in die hausliche Versorgung eingebunden sind. Ziel ist es, Angebote zu schaffen, die
die Sichtbarkeit flir verschiedene Themen der Angehorigenbetreuung erhdhen. Erreicht man Angehorige
frihzeitig, haben sie die bendtigten Informationen bereits, wenn sie in Situationen kommen, in denen sie stark
eingespannt sind.

Krisen als Anpassung, Krisen als Einstieg (Phase 4) (Abgeleitet aus Kapitel 5.1.2):

a. Lésungsansétze fUr die Interaktion mit betreuenden Angehdrigen: Fachpersonen kénnen in Krisen eine
besondere Rolle einnehmen, indem sie Sicherheit und das Gefuhl vermitteln, dass die betreuenden
Angehorigen «nicht alleine sind» sowie eine Aussenperspektive in das hausliche Betreuungsarrangement
einbringen. Zuvor geflhrte Gesprache Uber mogliche Notfallsituationen, das Anlegen einer Patientenverfi-
gung (Notfallplane) sowie Erreichbar- und Verfligbarkeit in Notfallsituationen scheinen hierbei zentral zu
sein. Krise kdnnen als Anldsse genommen werden, um die Situationen zu thematisieren, planen, bespre-
chen und Angehorige auch in der Phase nach der Krise begleiten zu kénnen. Fachpersonen im Sinne von
Vertrauenspersonen (bspw. Hausarztinnen und Hausarzte oder Spitexmitarbeitende) sind besonders gut
positioniert, um Informationen zu vermitteln und Reflexionen Uber die Situation anzustossen.

b. Losungsansétze fur die Angebotsstrukturen der Fachpersonen: Haufig treten Krisen auf, wenn gerade
keine Hilfen und Dienste zur Verfigung stehen. Empfehlenswert scheinen hier neben netzwerkbasierten
und -koordinierten 24/7-Anlaufstellen auch «Springereinsatze» zu sein, die regional oder institutionenlber-
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greifend zusammenarbeiten. Neben der sofortigen Einsatzbereitschaft sollen Aktivitaten aber auch gezielt
darauf ausgerichtet sein, sich anbahnende Krisen frihzeitig als solche zu erkennen und betreuenden
Angehdrigen Handlungsalternativen aufzeigen. Hierflr scheint es zentral zu sein, dass die unterschiedli-
chen Angebote miteinander vernetzt und Fachpersonen auch dartber informiert sind, welche Angebote
es gemeindespezifisch gibt. Wenn Krisen als Chancen zur Ver&nderung des Betreuungssettings genutzt
werden sollen, dann ist zu empfehlen betreuende Angehdrige auch in Krisen zu begleiten — und zwar nicht
nur kurzfristig d.h. die nicht nur einmal angeboten werden. Langfristige Begleitungen scheinen hier
sinnvoll zu sein. Eine Zusammenarbeit von Angeboten der hauslichen Versorgung, besonders auch mit
Beratungsstellen, sowie mit Spitalern und Reha-Kliniken, ist fir eine erfolgreiche Umsetzung zentral. Dabei
ist es wichtig, dass das Entlassungsmanagement von Spitélern und Reha-Kliniken einen noch starkeren
Fokus auf betreuende Angehdrige legt.

Unterschiedlich ausgepragte Beanspruchung und erhaltene Unterstiitzung (Phase 5)

(Abgeleitet aus Kapitel 5.1.3):

a. Loésungsansatze flr die Interaktion mit betreuenden Angehdrigen: Wenn Fachpersonen in Gesprachen mit
betreuenden Angehorigen, die flr sie handlungsleitenden Werte und Haltungen erarbeiten und explizit
machen, kénnen diese als Richtschnur dienen, um Handlungsoptionen zu erarbeiten, die mit diesen
Werten nicht im Widerspruch stehen. Denn damit externe Unterstitzung fur betreuende Angehérige eine
Option sein kann, muss sie nicht nur den individuellen Bedurfnissen entsprechen, sondern auch mit
gelebten Werten vereinbar sein.

b. Losungsansétze fur die Angebotsstrukturen der Fachpersonen: Weil sowohl Beanspruchung wie auch
erhaltene Unterstltzung betreuender Angehdriger sehr unterschiedlich ausfallen und sich zumindest
potenziell bestandig &ndern, scheint eine prozesshafte Begleitung empfehlenswert zu sein. Ebenfalls
kénnen Fachpersone Angehorige in der Rolle als Mentorinnen und Mentoren zielgerichtet unterstitzen
und auch als Vertrauenspersonen in der Lage sein, das gesamte Betreuungsumfeld dahingehend zu
sensibilisieren, Unterstitzung anzubieten und diese anzunehmen.

Gleichzeitig positive und negative Auswirkungen (alle Phasen) (Abgeleitet aus Kapitel 5.1.4):

a. Losungsanséatze fUr die Interaktion mit betreuenden Angehdrigen: Die Studienergebnisse zeigen, dass die
Betreuungstatigkeit der Angehorigen gleichzeitig zwei Seiten hat und sowohl als Bereicherung als auch
als Belastung erlebt wird. In individuellen Beratungsgesprachen sollen deshalb auch die positiven Auswir-
kungen erdrtert werden und tberlegt werden, wie bei allfalligen Interventionen - um negative Auswirkun-
gen zu schwachen - die positiven erhalten (oder gar weiter gestarkt) werden kénnen.

b. Losungsansétze fur die Angebotestrukturen der Fachpersonen: Empfehlenswert scheint, den Fokus von
Belastungen und Problemen im Zusammenhang mit der Angehdérigenbetreuung auszuweiten und gezielt
das positive Erleben betreuender Angehoriger in den Blick zu nehmen und als Ressource zu betrachten
und zu nutzen.

Gefangen in der Rolle der betreuenden Angehérigen (Phase 3) (Abgeleitet aus Kapitel 5.1.5):

a. Losungsansétze fir die Interaktion mit betreuenden Angehérigen: Der Ubergang in die Inanspruchnahme
externer Unterstltzung ist flr betreuende Angehdérige besonders schwierig. Um Geflihle von Einsamkeit
und des «Gefangenseins» aufzubrechen, kann empfohlen werden, die betreuenden Angehorigen durch
niederschwellige sowie zugehende Hilfs-, und Betreuungsangebote zu begleiten, zu unterstitzen sowie zu
beraten.

b. Losungsansatze fur die Angebotsstrukturen der Fachpersonen: Die Férderung der sozialen Teilhabe
betreuender Angehoriger wird als wichtig erachtet. Es kann empfohlen werden, betreuende Angehorige
bezlglich der Selbstorganisation und Selbstgestaltung (Selbstmanagement) in ihren Situationen zu
starken und Lésungswege durch Beratung und Mentoring aufzuzeigen. Proaktiv auf betreuende Angehori-
ge zugehende Dienste scheinen hierbei von bedeutender Tragweite zu sein. Es gilt Wege zu finden, um
auch an betreuende Angehdrige zu gelangen, die aufgrund ihrer Beanspruchung zu Hause relativ isoliert
leben und zudem weder Zeit noch Energie haben, um von sich aus Unterstitzung zu organisieren. Dies
kann gelingen, indem Informationen auch an unkonventionellen Stellen gestreut werden, an denen die
meisten in ihren taglichen Besorgungen vorbeikommen (z.B im Supermarkt).
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Wir leiten aus den Studienergebnissen ab, dass es fUr eine bessere Begleitung, Beratung und Unterstitzung
betreuender Angehdriger zielfihrend ist, wenn Fachpersonen den Einstieg in die Angehdrigenbetreuung als
bestehend aus verschiedenen Phasen verstehen, die sich in unterschiedlicher Abfolge, auch unvollstandig
und mehrfach wiederholend abspielt. Da jede Phase ihre spezifischen Herausforderungen mitbringt, kann
Unterstltzung passgenauer gestaltet werden, wenn klar ist, in welcher Phase sich eine zu unterstitzende
Person befindet und welche Entwicklungen sie moglicherweise vor sich hat.

Bei der Entwicklung neuer Angebote ist unbedingt die besondere Situation von betreuenden Angehérigen zu
bertcksichtigen. Angehdrige, die zu Hause stark beansprucht sind, kdnnen als versteckte, nahezu unsicht-
bare Gruppe betrachtet werden. Das macht sie besonders schwer zugéanglich. Aufgrund ihres Wirkens in
Privathaushalten besteht eine hohe Gefahr, dass sie isoliert werden und vereinsamen. Vor diesem Hinter-
grund mussen betrachtliche Teilgruppen betreuender Angehdriger als potenziell gefahrdete (vulnerable) und
belastete Gruppen betrachtet werden. Sie zu erreichen ist daher besonders wichtig.

Bei chronischen Krankheiten und noch starker bei altersbedingten Einschrankungen findet zudem der
Einstieg in die Betreuungstatigkeit in kleinen und kleinsten Schritten statt, sodass sich Betroffene des
Umfangs und Ausmasses der Verdnderungen oft lange nicht gewahr werden und sich entsprechend auch
ihrer Rolle als betreuende Angehdrige nicht von Anfang an bewusst sind. Angebote, die sich explizit an
betreuende Angehoérige wenden, kénnen so ihre Zielgruppe verfehlen auch, wenn sie sie im Blick haben, weil
Betroffene sich nicht als solche verstehen. Wenn Information frihzeitig vermittelt werden soll, mUssen daher
Strategien entwickelt werden, wie man vergleichsmassig isolierte Menschen anspricht, die sich ihrer Rolle
gegebenenfalls (noch) nicht bewusst sind bzw. die moglicherweise wenig Zeit und Energie haben, um
Veranstaltungen zu besuchen, Termine zu vereinbaren etc.

Aufgrund der schleichenden Rollenaufnahme von h&uslicher Betreuung und Pflege, als auch die unbemerkte
Zuspitzung von Krisen sowie Geflihle des «Gefangenseins», scheint es notwendig, die Bedirfnisse betreuen-
der Angehdrigen anzuerkennen und entsprechend gezielt Beratung, Begleitung und Unterstitzung von Fach-
personen und Gemeinden zu berlcksichtigen. Dazu gehdren Frei-Raume und —Zeiten zur Erholung (Gesund-
heit), die Mdglichkeit Bekanntschaften zu pflegen (soziale Teilhabe) und neue zu machen (bspw. mit anderen
betreuenden Angehorigen), fir andere Familienmitglieder da zu sein sowie beruflichen Verpflichtungen
nachzukommen.

Vertrauenspersonen (wie z. B. Haus&rztinnen und Hausérzte) kénnen genau hier eine zentrale Rolle spielen,
denn sie verfugen aufgrund des Vertrauens, das betreuenden Angehdérige ihnen entgegenbringen, einen
privilegierten Zugang. Dieser sollte genutzt werden, um den Zugang zu Informationen und Entlastungsmaég-
lichkeiten zu férdern und anzubieten. Die Gefahr von Einsamkeit und sozialer Isolation in der hduslichen
Betreuung und Pflege scheint eine besondere Aufmerksamkeit zu erfordern und stellt ein Risiko fur die
betreuenden Angehdrigen dar. Es ist empfehlenswert, entsprechende praventive Angebote zu entwickeln,
um den Umgang mit Einsamkeit und dem Erleben des «Gefangenseins» professionell zu gestalten. Die
Bandbreite mdglicher Interventionen reicht von der individuellen Ebene (z.B. Selbstmanagementprogramme)
Uber Selbsthilfegruppen bis zu zugehenden Angeboten oder Besuchsdiensten. Hinzu kommen strukturelle
Ansétze, beispielsweise die Forderung der Vereinbarkeit von Erwerbs- und Betreuungstéatigkeit oder Quar-
tiers- und Wohnkonzepte, welche die gesellschaftliche Partizipation und Einbindung unterstitzen. Insbeson-
dere Ansatze wie Caring-Communities kdnnen neue Mdglichkeiten darstellen, um die Inanspruchnahme
externer Unterstltzung zu verselbsténdlichen und zu normalisieren. Betreuende Angehdrige kdnnen so in
den Gemeinden im Sinne einer neuen Sorgekultur begegnet und gezielt integriert werden (vgl. Kaplan, Marta
Gamez & Ricka, 2019; Otto, HegedUs & Schurch, 2019). Diese Konzepte kdnnen Gemeinden helfen, innovati-
ve Moglichkeiten fUr betreuende und pflegende Angehorige zu fokussieren und anzubieten. Caring Commu-
nities bieten sich nicht zuletzt deshalb als geeigneter Ansatz an, weil er alle an einem Ort lebenden Men-
schen anspricht. Dadurch kommen auch Menschen mit Themen der Angehorigenbetreuung in BerUhrung,
die selbst (noch) keine betreuenden Angehdrigen sind. Eine friihzeitige Sensibilisierung und Zurverfu-
gungstellung von Informationen, um besser vorbereitet zu sein, scheint in diesem Zusammenhang empfeh-
lenswert.
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6.2 Wie kdbnnen Hurden der Inanspruchnahme externer Unterstutzung
abgebaut werden?

Die Ergebnisse zeigen, dass der Ubergang in die externe Unterstiitzung flr die betreuenden Angehérigen
schwierig sein kann. Die vorherrschende familiale Sorgekultur als auch die Beflrchtung betreuender Ange-
hdériger, positive Betreuungsaspekte zu verlieren, stellen wichtige Betrachtungsweisen im Umgang mit den
Betreuenden dar. Vor diesem Hintergrund lassen sich weitere Empfehlungen ableiten, um betreuende
Angehorige zukUnftig besser zu unterstttzen.

Familiale Sorgekultur (Abgeleitet aus Kapitel 5.2.1):

a. Losungsanséatze fur die Interaktion mit betreuenden Angehdrigen: Individuelle Beratungen und Unterstttzun-
gen sollen unter Berlcksichtigung gelebter Werte und Normen jenen betreuenden Angehérigen, die sich in
ihrer Rolle gefangen flhlen, Auswege aufzeigen, wie sie der Rolle gerecht werden kénnen, ohne von ihr (zu
sehr) vereinnahmt zu werden; wie man also als betreuende Angehorige Freirdume gewinnen und halten
kann. Da Normen und Werte keine individuellen Elemente sind, sondern in Familien (und Gesellschaften
geteilt werden, empfiehlt es sich, Beratungs- und Unterstltzungsangebote familienzentriert auszurichten, zu
entwickeln und anzubieten, um familiale systemische Eigenschaften zu berticksichtigen.

b. Lésungsansétze flr die Angebotsstrukturen der Fachpersonen: Neben individuellen Beratungen und
Unterstitzungen sind breit angelegte Sensibilisierungskampagnen zu empfehlen, die den Begriff betreuende
Angehorige bekannt machen und gleichzeitig darauf hinwirken, dass Angehdrigenbetreuung als mit externer
UnterstUtzung vereinbar gesehen werden kann, auch wenn sie als Familienaufgabe verstanden wird.
Fachpersonen, die betreuende Angehorige beim Einstieg unterstltzen, mussen fur die hemmenden
Faktoren sensibilisiert sein, damit diese Aspekte in Gesprachen thematisiert werden kénnen.

Angst davor, positive Auswirkungen zu verlieren (Abgeleitet aus Kapitel 5.2.2):

a. Losungsansatze fur die Interaktion mit betreuenden Angehorigen: Das positive Erleben der hduslichen Betreuung
ist fir Angehorige von grosser Wichtigkeit. Sie sind bereit daflr, einen hohen Preis zu zahlen. Es ist zu empfeh-
len, dass das Positive in Verbindung mit dem Leistungsbezugs betont und den Angehdrigen die Bedeutung
Inanspruchnahme externer Unterstitzung im Sinne einer Starkung der hauslichen Betreuung aufgezeigt wird.

b. Ldsungsansatze flr die Angebotsstrukturen der Fachpersonen: Es scheint empfehlenswert zu sein, dass die
positiven Aspekte der Rolle als betreuende Angehdrige mehr anerkannt und als Grundlage fur die Angebots-
struktur als auch in der Begleitung und Betreuung berUtcksichtigt und genutzt werden.

Der Aufwand, externe Unterstutzung zu organisieren, ist zu hoch (Abgeleitet aus Kapitel 5.2.3):

a. Losungsansatze fur die Interaktion mit betreuenden Angehdrigen: Es scheint empfehlenswert zu sein,
Anreize fur Angehdrige zu schaffen, um auf Veranderungen einzugehen. Wenn Angehdrige als Hilfesuchen-
de auf der Suche nach Entlastung bei Fachpersonen in Erscheinung treten, scheint eine Situation der
Offnung vorhanden zu sein, die fiir Beratungen genutzt werden sollte.

b. Losungsansétze fur die Angebotsstrukturen der Fachpersonen: Beratungsstellen, die gut Uber lokale und
regionale Unterstltzungsangebote informiert und allgemein bekannt sind, kénnen erste Anlaufstellen sein.

Anhand der Studienergebnisse ist zu empfehlen, Angeobte zur Unterstiitzung betreuender Angehdériger so
beschaffen sind, dass sie individuell und unter Berticksichtigung familidrer und gesellschaftlicher Werte beraten.
Insbesondere eine (familien-)systemische bzw. familienzentrierte Sichtweise auf die Szenarien der Einstiegs- und
Krisensituationen im hauslichen Bereich scheint sinnvoll zu sein. Diese Form der ganzheitlichen Betrachtung
kann dazu beitragen, die unterschiedlichen Probleme der hauslichen Betreuung zu identifizieren und deren
Herausforderungen differenziert zu bewaltigen. Ein systemischer Umgang mit Familien kann dazu dienen, die
Individualitat von Familien und deren ganz eigene kulturelle, dyadische und intergenerative Pragung zu bertck-
sichtigen. Empfehlenswert scheint ebenfalls zu sein, das Rollenverstandnis und die damit verbundenen Reakti-
onsweisen in den Angebotsstrukturen zu berticksichtigen und auszubauen. Mit einem familienzentrierten Ansatz

20 Die «koordinierte Versorgung» wird definiert als die Gesamtheit der Verfahren, die dazu dienen, die Qualitidt der Behandlung
der Patientinnen und Patienten (iber die ganze Behandlungskette hinweg zu verbessern. Im Zentrum steht die Patientin
bzw. der Patient: Die Koordination und Integration erfolgen entlang der ganzen Behandlung und Betreuung
(Quelle: www.bag.admin.ch/koordinierte-versorgung).
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kénnen beide Aspekte, die familiale Sorgekultur als auch die positiven Aspekte der Betreuung, gezielter berlick-
sichtigt werden.

6.3 Wie kann es betreuenden Angehdrigen erleichtert werden, externe

Unterstiutzung in Anspruch zu nehmen?
Die Studie zeigt, dass betreuende Angehoérige Wege finden, um das Betreuungssetting zu verandern und
langfristig tragbar(er) zu machen. Hierbei ist das Erkennen der eigenen Grenze dessen, was man als betreu-
ende Angehdrige langerfristig leisten kann, von Bedeutung, um Eigeninitiativen zu entwickeln. Krisensituatio-
nen und Impulse von Aussenstehenden kdnnen dabei wie Katalysatoren fiir den Ubergang zur Inanspruch-
nahme externer Unterstitzung wirken. Entsprechend kdnnen Empfehlungen abgeleitet werden, die sich
diese Aspekte und Phanomene zu Nutze machen oder diese fordern.

Erkennen der Leistungsgrenzen und Eigeninitiative (Abgeleitet aus Kapitel 5.3.1):

a. Losungsanséatze fUr die Interaktion mit betreuenden Angehdrigen: Das Wahrnehmen der eigenen Grenzen
ist ausschlaggebend fUr die Eigeninitiative von betreuenden Angehdrigen, externe Unterstitzung zu
suchen. Empfehlenswert scheint, dass betreuende Angehérige Setting-Ubergreifend Informationen
bezlglich moglicher Leistungsgrenzen erhalten, um sie zu sensibilisieren und um die Situationen frih- und
rechtzeitig zu begleiten. HierflUr kann wiederum die Diskussion des Phasenmodells in Beratungsgespréa-
chen zielfUhrend sein.

b. Losungsansétze fur die Angebotsstrukturen der Fachpersonen: Der Aufbau regionaler, niedrigschwelliger
Beratungsstellen scheint als Angebot fur betreuende Angehdérige empfehlenswert zu sein. Um die
Gesundheitskompetenzen der betreuenden Angehdrigen zu starken wird empfohlen, neben zielgruppen-
gerechter Aufklarung, Setting-tbergreifend Beratungen und Schulungen anzubieten, die lebensweltbezo-
gen ausgerichtet sind. Fachpersonen, die betreuende Angehdrige beraten und begleiten, sollten die
Vielseitigkeit der Phasen des Einstiegs kennen.

Krisen und Impulse von Aussenstehenden (Abgeleitet aus Kapitel 5.3.2):

a. Losungsansatze flr die Interaktion mit betreuenden Angehorigen: Die sofortige Bewusstwerdung der
Rolle als betreuende Angehorige beim pldtzlichen Einstieg kann sich positiv auf die Inanspruchnahme von
Unterstutzung auswirken. Deswegen ist zu empfehlen, dass bei Auftreten von Krisen und Notféllen in der
hauslichen Betreuung und Pflege diese als Chance fur die betreuenden Angehorigen betrachtet werden.
Dabei kdnnen diese motiviert werden Unterstltzung in Erwagung zu ziehen.

b. Losungsansétze fur die Angebotsstrukturen der Fachpersonen: Fur den Umgang mit betreuenden
Angehdrigen, die in spitalinternen als auch spitalexternen Strukturen aufgrund von Krisen in Erscheinung
treten, ist zu empfehlen, systematisch Hilfen fir den Umgang mit Krisen anzubieten und sie dahingehend
zu befahigen, die Krisen zu bewaltigen und sie darlber hinaus als Anlass bzw. Chance wahrzunehmen,
um gegebenenfalls das hausliche Betreuungssetting anzupassen. Zentral ist, dass die eigenen Bedurfnis-
se bertcksichtigt werden und betreuende Angehdrige gesund bleiben.

Vor dem Hintergrund der Studienergebnisse kann empfohlen werden, dass die Angebote nicht weiter als
«Holschuld» verstanden, sondern im Sinne einer integrierten Versorgung und Vernetzung untereinander als
«Bringschuld» betrachtet werden kdnnen. Um das «Verbleiben in unginstigen Betreuungssettings» aufzubre-
chen und Veranderungen zu férdern, empfehlen wir, proaktive und zugehende Angebote zu entwickeln und
anzubieten. Mithilfe des Ausbaus etablierter sowie der Schaffung neuer, passender Angebote, kénnen
Licken im Versorgungsnetz geschlossen werden, indem integrierte Lésungen gefunden werden. So kénnen
betreuende Angehdrige mit unterschiedlichen Massnahmen beféhigt werden, vorausschauend fur die
Zukunft zu planen, Entscheidungen zu treffen und umzusetzen. Neben etablierten Hilfsmitteln wie der
Patientenverfigung, Instrumenten wie der «Koordinierten Versorgung»2® oder Angebotsstrukturen wie
diejenigen der kantonalen Krebsligen, kénnen betreuende Angehérige darin unterstitzt werden, ihre Situati-
on frihzeitig zu reflektieren und Unterstitzung so in Anspruch zu nehmen, sodass es ihrem Rollenverstand-
nis entspricht. Damit scheint es moglich, dass sie ein Betreuungssetting organisieren kénnen, das sie auch
langer- und langfristig mittragen und ihre eigenen Bedurfnisse wahrnehmen koénnen.
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6.4 Zusammenfassung und Ausblick

Anhand der vorliegenden Studie konnte aufgezeigt werden, in welchen komplexen Situationen betreuende
Angehdrige sich befinden. Vor diesem Hintergrund kdnnen zwei zentrale Aspekte aus den Losungsansatzen
(siehe Kapitel 6.1, 6.2 und 6.3) zusammengefasst werden:

— Gesundheitskompetenzen betreuender Angehoriger fordern

— Betreuung und Pflege als Gemeinschaftsaufgabe verstehen

Im Folgenden werden diese zwei Themenfelder abschliessend zusammengefasst dargestellt. Anhand der
Empfehlungen aus den Kapiteln 6.1, 6.2 und 6.3 konnten die Kernaspekte dem Phasenmodell zugeordnet
werden.

Hierbei kdnnen Massnahmen, die eher die Gesundheitskompetenzen der betreuenden Angehorigen betref-
fen dem oberen Teil entnommen werden. Im unteren Bereich sind die Massnahmen die die Betreuung und
Pflege als Gemeinschaftsaufgabe verstehen dargestellt (Abbildung 43).

Abbildung 43: Phasenspezifische Lésungsansitze im Uberblick
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6.4.1 Gesundheit betreuender Angehdoriger erhalten und férdern

Die eigene Gesundheit der betreuenden Angehdrigen ist fur die Sicherung der hduslichen Betreuung und
Pflege zentral. Betreuende Angehdrige sollten dahingehend sensibilisiert werden, dass sie ihr Wohlbefinden
bewusst wahrnehmen und reflektieren kdnnen und sie sollten gezielt in Pravention und Gesundheitsforde-
rung einbezogen werden. Es sollte Wissen darliber, dass alternative Lésungswege mdéglich sind, vermittelt
werden. Hierfur missen betreuende Angehorige nicht nur Uber das lokal vorhandene Angebotsnetz umfas-
send informiert sein. Die Suchbewegung kann gezielter durchgeflhrt werden, wenn betreuenden Angehori-
gen bewusst ist, dass es verschiedene Phasen der Angehdrigenbetreuung gibt, die mit verschiedenen Rollen
einhergehen.

Sehr wichtig scheint fur die betreuenden Angehdrigen und fur informelle und professionelle Netzwerkperso-
nen zu sein, Rollen und Anzeichen im Ubergang von Belastung zu Uberlastung wahrzunehmen und zu
reflektieren, um Massnahmen zur Entlastung und besseren Selbstsorge zu erméglichen. Da diese Aufgabe
sehr komplex ist, sollten betreuende Angehorige nicht auf sich alleine gestellt sein. Gerade in stressreichen
Situationen und Zeiten ist es schwer, sich Freiraume zur Reflexion zu nehmen oder sich nach méglichen
Angeboten umzusehen, die auf die eigene Situation Ubertragbar sind. Aus diesem Grund ist ein grundsatzli-
cher Wandel in der derzeitigen Dienstleistungslogik in Anbetracht der Ergebnisse notwendig. Die Unterstut-
zung von betreuenden Angehdrigen sollte von einer Hol- in eine Bringschuld verandert werden. Zudem
sollten Anlasse initiiert werden, an denen dies mdglich ist. Dies kann beispielsweise ein Anruf oder Besuch
von proaktiv vorgehenden Beratungsstellen sein. Oder es kénnen Fachpersonen sein, die anderweitige
Ereignisse zum Anlass nehmen, um einen Reflexionsprozess in Gang zu setzen. Denn gerade Notfélle oder
andere Krisen kénnen ein Ansatzpunkt sein, um Anderungen herbeizufiihren. Wenn Fachpersonen Krisen als
Madglichkeit verstehen, um positive Verédnderungen anzuschieben und tber das Krisenmanagement hinaus
langerfristig zu begleiten, sind Angehdrige nicht auf sich alleine gestellt.

6.4.2 Betreuung und Pflege zu Hause als Gemeinschaftsaufgabe

Einzelpersonen alleine kbnnen umfassende Betreuung, wie sie im Alter und bei chronischen Krankheiten oft
vorkommen, nicht langfristig, respektive nicht ohne Langzeitfolgen, leisten. Praktisch bedeutet dies, dass
betreuenden Angehdérigen mehr Begleitung und Unterstutzung in ihren Aufgaben angeboten werden sollte.
Es bedeutet nicht zwingend, weitere Angebote zu schaffen. Viel wichtiger ist es, den Weg frlihzeitig zu
ebnen, damit externe Unterstitzung viel selbstversténdlicher und dadurch auch friher in Anspruch genom-
men wird und nicht erst am Rande oder inmitten einer Krise. Hierflr ist zu empfehlen, dass Fachpersonen
ihren eigenen Zustandigkeitsbereich verlassen und breiter offentlichkeitswirksam werden. Denn so kénnen
Initiativen Betroffene erreichen, schon bevor sie zur eigentlichen Zielgruppe gehdren — teilweise schon vor
dem Einstieg. Wenn Angehdrige eine Hilfsorganisation, bestimmte Personen oder Angebote bereits kennen,
ist die Hemmschwelle fur Anfragen bei allfalligem Bedarf tiefer. In diesem Zusammenhang k&nnen zum
Beispiel Veranstaltungen wie «Tag der offenen Tir», Info-Stande an lokalen Mérkten, Flyer an Bahn- und
Postschaltern, Bevolkerungsanlasse oder Betreuungs- und Pflegemessen auf regionaler Ebene genutzt
werden. Auf diese Weise muss nicht erst auf eine Krise gewartet werden, bis Kontakte zu Fachpersonen
stattfinden.

Externe Unterstltzung anzunehmen, sollte zudem gesellschaftlich verankert und die Legitimitat breit abge-
stutzt werden. Dazu scheint ein Wertewandel notwendig zu sein. Wichtig ist es auch, mogliche gesellschaftli-
che Tabus aufzubrechen: Beispielsweise sich einzugestehen, dass Angehdrigenbetreuung bereichernd aber
auch ermUdend und Uberaus belastend sein kann, dass man an Grenzen stdsst und diese flr einen hohen
Preis Uberschreitet. Empfehlenswert scheinen dffentliche Debatten und eine breit angelegte Offentlichkeitsar-
beit zu sein, auch an Stellen, die nicht primar mit Angehoérigenbetreuung assoziiert werden. Damit dieser
Wandel moéglich wird, mussen sich allerdings Werte nicht nur bei den einzelnen Betroffenen verandern,
sondern innerhalb der Familien und sowie generell in der Gesellschaft. Die Bewegung rund um «Ca-
ring-Communities» scheint geeignet zu sein, entsprechende Prozesse anzuschieben. Initiativen kdnnen
diesen Wandel férdern, wenn sie so gestaltet sind, dass sie externe Unterstltzung als Normalitat darstellen
und leben, im besten Falle sogar als gegenseitiges Geben und Nehmen.
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Abschliessend kann festgehalten werden, dass diese zwei Aspekte «Gesundheit betreuender Angehoriger
erhalten und férdern» sowie «Betreuung und Pflege zu Hause als Gemeinschaftsaufgabe» zu einer verbes-
serten Unterstltzung betreuender Angehoriger beim Einstieg und in Krisen in verschiedenen Kompetenzbe-
reichen fuhren. Dabei kdnnen Behdrden, Gesundheitsallianzen, Freiwilligenorganisationen, NGO’s, Dienstleis-
ter oder zu Programmen abgestimmte Netzwerke Initiativen entwickeln.

Wenn externe Unterstitzung als vereinbar mit einer familialen Sorgekultur artikuliert und umgedeutet werden
soll und wenn frihzeitig Wege fur die Inanspruchnahme externer Unterstitzung geebnet werden sollen, dann
ist zu empfehlen, dass Fachpersonen und Organisationen vernetzt arbeiten und ein gemeinsames Verstand-
nis entwickeln. Wenn Themen wie Uberlastung oder die Sinnhaftigkeit sorgender Tatigkeiten in der breiten
Bevolkerung diskutiert werden — und nicht nur unter Personen, die davon betroffen sind —, kann sich die
familiale Verortung der hauslichen Betreuung und Pflege fur externe Unterstiitzung 6ffnen. Wenn Angebote
zur Unterstltzung in der h&uslichen Betreuung und Pflege auch unter Personen bekannt sind, die noch nicht
zur Zielgruppe gezahlt werden, ist es moglich, ein praventives Unterstltzungsverstandnis aufzubauen, das
die Inanspruchnahme verfligbarer Leistungsangebote erleichtert — sei es von Dienstleistern, Angeboten der
Gemeinde, von Freiwilligenorganisationen oder aus dem eigenen sozialen Netzwerk.
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Anhang A: Projektkooperation

Das Forschungsprojekt wurde durch prof. Dr. André Fringer (ZHAW & FHS St.Gallen) in Kooperation
mit Prof. Dr. Ulrich Otto (Forschungsinstitut der Careum Hochschule Gesundheit, Zirich) geleitet.
Wahrend die Literaturanalysen Uberwiegend durch die Mitarbeitenden der ZHAW und FHS St.Gallen
Ubernommen wurden, trugen im weiteren Verlauf der Studie die Teams ZHAW/FHS St.Gallen und
Careum Forschung zu gleichen Anteilen zur Bearbeitung der Aufgaben der Studie bei. Fur die
franzésischsprachigen Interviews der qualitativen Teilstudie (Phase 1) wurde Prof. Dr. Annie Oulevey
(HES-SO La Source) als externe Projektmitarbeiterin beigezogen. Fir die italienischsprachigen
Interviews der qualitativen Teilstudie (Phase 1) wurde Grazia Buccheri-Hess beigezogen.

Abbildung 1: Projektmitarbeitende

oy U FHS StGallen .
zhe gn CAreUmM Hochschule Gesundheit La Source.
aw Kala Institut et Haute

Ecole de la Santé

Prof. Dr. André Fringer Prof. Dr. Ulrich Otto Externe Projektpartnerin

Eleonore Arrer, MSc
Dr. Franzisca Domeisen-Benedetti

Grazia Buccheri-Hess, lic. phil. Dr. Heidi Kaspar
Sabrina Sténgle, MSc (operative PL) Prof. Dr. Annie Oulevey Bachmann
Céline Foser, BScN Fabian Berger, MA Cédric Bussy, MScN
Hannele Hediger, lic. Phil. Christina Mittmasser, MA Myriam Guzman Villegas-Frei, MScSI
Prof. Dr. Heidrun Gattinger JuliaSellig, Mag.

Mareike Hechinger, MScN
Jasmin Meichlinger, BScN




Anhang B: Zahl der Interviews mit betreuenden Angehdérigen und

Leistungsanbietern nach den 7 Grossregionen

Grossregion

Region 1 (Genferseeregion)
Region 2 (Espace Mittelland)
Region 3 (Nordwestschweiz)
Region 4 (Zurich)

Region 5 (Ostschweiz)
Region 6 (Zentralschweiz)
Region 7 (Tessin)

Gesamt

Interviews:

Betreuende Angehdrige

11

49

Interviews:

Leistungsanbieter

29

Interviews
insgesamt

12

12

14
14

78



Anhang C: Leitfaden Einzelinterview betreuende Angehdrige

Interviewrahmen und soziodemografische Merkmale:

Nr.

Datum Interview: Ort des Interviews: Name Interviewer*in:

Beginn: Ende: File Nummer:

Name: Alter: Hausliche Pflege seit: Beziehung zur/zum Pflegebedurftigen: Gender:
Situationsmemo:

Regieanweisung
In diesem Interview geht es um zwei Hauptthemen:

a) um die Situation, als Sie die Betreuung ihres Angehdrigen begonnen haben (Einstiegssituation)
e um schwierige Situationen, wie zum Beispiel Krisen oder Notfélle, die Sie in ihrer Betreuung erlebt haben

(Krisensituationen)
sowie um folgende Nebenthemen:

b) Was sollte aus lhrer Sicht beachtet werden, wie kénnten Angehorige in &hnlichen Situationen besser unterstitzt
werden?
c) Welche Angebote aufgrund lhrer Erfahrungen fehlen?
L]
Im Vordergrund stehen lhre personlichen Erfahrungen a) beim Einstieg in die Angehdrigenpflege und b) als betreuende
Angehorige in Notfallsituationen. Uns interessiert alles, was Sie als wichtig erachten.

Vorgehen:

Wiederholung mindlicher Informed Consent: Das Interview wird digital aufgezeichnet, verschriftlicht und anschliessend
analysiert. Das Interview wird zwischen 60 bis 90 Minuten dauern. Die Beendigung des Interviews, als auch Pausen
wahrend des Interviews, sind jederzeit moglich. Ihre Daten werden vertraulich behandelt. Vor einer Veroffentlichung werden
ihre Daten irreversibel anonymisiert, d.h. es kann kein Ruckschluss auf Namen, Ortschaften und Institutionen gezogen
werden.

Gibt es noch offene Fragen?

Im Folgenden wird nun eine Erzahlaufforderung gestellt und die/der Teilnehmer*in wird gebeten, so umfassend wie moglich
darauf zu antworten.

Thema: Einstiegsphase in die hausliche Pflege

1. Erzéhlaufforderung: Bitte erzéhlen Sie mir, wie es damals war als lhre Mutter/Vater [pflegebedurftige Person] erkrankt ist oder
Sie gemerkt haben, dass er/sie Unterstitzung im Alltag benétigt.

(]

1.1: Themenfeld a) Wie haben Sie den Beginn der Pflegebediirftigkeit als Angehdrige/Angehdériger erlebt?

Wie haben Sie diese Anfangszeit [des vermehrten Unterstitzungsbedarfs] erlebt?



o 13
O 14
o 15
O 16
o 17
O 18

Themenfeld b) Wie haben Sie den Einstieg in die Pflegerolle erlebt und wie hat sich die Pflege Zuhause
manifestiert?

Wie war es dann fur Sie, als Sie angefangen haben mehr (oder andere?) Unterstitzung zu tbernehmen?

Gab es einen Moment, in dem Sie realisiert haben, dass es eine langere Sache werden kdnnte (das der Zustand
von xy sich nicht deutlich verbessern wird)? Wie war das damals fur Sie?

Themenfeld c) Wie wurde der Einstieg in den Leistungsbezug erlebt und welche Faktoren spielten eine Rolle?
Hatten Sie in dieser Situation Hilfe/Unterstitzung? Was war das genau? (andere Angehdorige, professionelle etc.)

Was hat den Ausschlag gegeben, Hilfe zu suchen (Spitex, andere Angehdrige, andere...)?

Thema: Rickblickend, welche Hilfe und Unterstiitzung erwiinscht gewesen waren

Welche Hilfe und Unterstltzung héatten Sie sich in dieser Situation/ zu Beginn der Pflegebedurftigkeit gewiinscht?
Thema: Was aus Sicht der Befragten hemmende und férdernde Aspekte sind, Leistungen zur Entlastung zu
beziehen

Was hat Sie daran gehindert, Hilfe in Anspruch zu nehmen?

Thema: Was aufgrund der gemachten Erfahrungen heute anders gemacht werden wirde

Wenn Sie nun von heute aus zuriickblicken: Was héatten Sie mit Ihren heutigen Erfahrungen riickblickend anders
gemacht?

Was hatten andere Personen (Leistungserbringer, andere Angehdrige, Hilfsorganisationen) anders machen
kdénnen?

Thema: Was Angehdorige wissen sollten, die einen ahnlichen Prozess durchlaufen

Was konnten Sie anderen Personen in &hnlichen Situationen empfehlen? (wie sie handeln sollen, an wen sie
sich wenden sollten, was sie nicht tun sollten etc.)

Thema: Was Angehorige empfehlen, wie die Leistungen vermittelt/beworben werden sollten

Welche Unterstiitzung wirden Sie sich von Fachpersonen wiinschen? Wie sollten diese Angebote aussehen?
Wie kénnten Angehdérige auf diese Angebote aufmerksam gemacht werden?

Thema: Notfallsituationen betreuender Angehdrige

2. Erzahlaufforderung: Danke fir diese Auskunfte, wie die Situation bei lhnen begonnen hat. Im 2. Teil des Interviews geht es
nun um Notfall- und Krisensituationen. Kénnen Sie mir beschreiben welche schwierigen Situationen Sie bisher erlebt haben?

m} 2.1:
m} 2.2
m} 2.3
m} 2.4

Thema i: Welche unvorhergesehenen Krisen- und Notfallereignisse erlebt wurden

Mussten Sie den Not- oder Hausarzt benachrichtigen, da es ihrer (Angehdrigen) nicht gut ging? Was waren hierzu
die Grunde?

Thema ii: Welche akuten Krankheitsschiibe evtl. erlebt wurden

Gab es vielleicht plétzliche Krankheitsschiibe bei lhrer Mutter/Vater/xy? Wie sind Sie mit dieser Situation
umgegangen?

Thema iii: Welche Erkrankungen betreuende Angehérige durchlebt haben und wie sie die Situation bewaltigt
haben

Sind Sie vielleicht auch schon mal selber erkrankt, so dass Sie eine Zeit lang nicht unterstiitzen konnten? Wie
sind Sie mit dieser Situation umgegangen?

Thema iv: Welche Uberlastungs-, Burnout- und Krisenmomente die betreuende Angehdorige erlebt haben

Hatten Sie selber einmal das Geflhl, dass lhnen alles zu viel wird? Dass die Pflege/Unterstitzung zu
anstrengend, stressig, wird? Oder dass Sie einfach nicht mehr wollen, am liebsten alles hinschmeissen wirden?
Wenn ja, wie war das fur Sie? Wie haben Sie reagiert und gehandelt?



m} 2.5:

Thema v: Welche Hilfen sich die Angehorigen in Krisen bzw. Notféllen gewiinscht und bendétigt hatten
Welche Hilfe oder Unterstiitzung hétten Sie sich in den Notféllen Ihres Angehoérigen gewiinscht?

Welche Hilfe oder Unterstiitzung hétten Sie sich bei lhren eigenen Krisen gewiinscht?

Zum Ende des Interviews: Ergdnzende Aspekte und soziodemografische Merkmale

(mdgliche Anknlipfungspunkte an G01, GO5 und GO07)

3. Relevante soziodemografische Merkmale und ergénzende Aspekte bitte zum Schluss erfragen.

o 3.1
m} 3.2
m} 3.3
O 3.4
O 3.5:
O 3.6.
O 3.7:
O 3.8:
O 3.9:

Gibt es noch etwas was Sie uns noch mitteilen mdchten? Etwas, was fur Sie noch wichtig ist, aber wir bisher
noch nicht angesprochen haben?

Alter (befragte Person):

Alter pflegebedurftige Person:

Geschlecht (befragte Person): m / w

Geschlecht pflegebedurftige Person:

geschatzter Stundenumfang durch Interviewpartner/Angehdrige der Betreuung je Woche

(geschétzte) Anzahl erlebter Krisen

Art der geleisteten Unterstltzung, Pflege und Betreuung

Seit wann wird unterstitzt?

Intensitat der erlebten Belastung Wie hoch wird die Belastung empfunden?

Welche Leistungen derzeit bezogen werden? und seit wann

Welche Leistungen bereits schon einmal aber derzeit nicht mehr bezogen werden und warum?

Welche Leistungen gerne bezogen werden wiirden aber nicht zur Verfligung stehen

Welche weiteren Personen beteiligen sich aus lhrer Familie an der Unterstlitzung?

Familiarer Status zum Pflegebeddrftigen
Wer ist die unterstiitzte Person?

0 Ehepartnerin / Ehepartner

0 Lebenspartnerin / Lebenspartner
Mutter / Vater

Grossmutter / Grossvater
Schwiegermutter / Schwiegervater
Tochter / Sohn

Schwester / Bruder

Tante / Onkel

Enkel

Cousine / Cousin

Freundin / Freund

Nachbarin / Nachbar

o O O o o o o o o o o

(WG-)Mitbewohnerin / (WG-)Mitbewohner



0 Person aus einer ehemaligen Partnerschaft (zum Beispiel Ex-Frau / Ex-Mann)

O  3.10: Erwerbstétigkeit: oder in Ausbildung
Bereich
Funktion
Pensum

andere Familienbetreuungspflichten
O 311 Welche weiteren Personen und Familienmitglieder werden ebenfalls/zusétzlich unterstutzt

O 312 Distanz des Wohnorts zur unterstutzten Angehérigen
Wie weit entfernt wohnen Sie von der pflegebedurftigen Person?
0 Im gleichen Haushalt
0 im gleichen Gebaude in einer anderen Wohnung
0 in der Nachbarschaft / im Quartier
0 Im gleichen Ort, aber nicht im gleichen Quartier
0 Anderer Ort, aber innerhalb 1 Stunde erreichbar
0 Anderer Ort, aber mehr als 1 Stunde entfernt

0 im Ausland

m} 3.13 Postleitzahl der interviewten Person:

Interviewnotizen:



Anhang D: Leitfaden Einzelinterview Leistungsanbieter

Interviewrahmen und soziodemografische Merkmale:

Nr.

Datum Interview: Ort des Interviews: Name Interviewer*in:

Beginn: Ende: File Nummer:

Name: Alter: Dienstleister*in: Bildungshintergrund: Berufserfahrung:
Situationsmemo:

Regieanweisung
In diesem Interview geht es um zwei Hauptthemen:

a) um die Einstiegssituation von betreuenden Angehdérigen in die hausliche Pflege
b) um Notfall- und Krisensituationen in der hauslichen Pflege und deren Verlaufe aus lhrer Perspektive

sowie um folgende Nebenthemen:

c) Was sollte beachtet werden, um betreuende Angehdrige besser zu unterstitzen um Leistungen zur Entlastung
zu beziehen?
d) Welche Angebote fehlen Ihrer Meinung nach?
Im Vordergrund stehen lhre personlichen Erfahrungen a) beim Einstieg von Angehdrigen in die h&usliche Pflege und b)
welche Erfahrungen Sie mit Angehérigen in Krisen- und Notfallsituationen machen. Uns interessiert alles, was Sie als
wichtig erachten.

Vorgehen:

Wiederholung mindlicher Informed Consent: Das Interview wird digital aufgezeichnet, verschriftlicht und anschliessend
analysiert. Das Interview wird zwischen 60 bis 90 Minuten dauern. Die Beendigung des Interviews, als auch Pausen
wahrend des Interviews, sind jederzeit moglich. lhre Daten werden vertraulich behandelt. Vor einer Veroffentlichung werden
ihre Daten irreversibel anonymisiert, d.h. es kann kein Rickschluss auf Namen, Ortschaften und Institutionen gezogen
werden.

Gibt es noch offene Fragen?

Im Folgenden wird nun eine Erzahlaufforderung gestellt und die/der Teilnehmer*in wird gebeten, so umfassend wie méglich
darauf zu antworten.

Thema: Institution und Aufgabe

O

1.1: Auftrag der Institution
Art und Aspekte des Dienstleistungsangebots
Wie werden Dienstleistungen beworben und bekannt gemacht?

Wie lange ist die Institution schon am Markt bzw. gegriindet?



o 1.2 Welches sind Ihre Funktionen und Aufgabenbereiche in der Institution?

o 13 Seit wann haben Sie diese inne? Welche Aufgaben und Funktionen hatten Sie davor?
O 14 Mit welcher Art von Klient/innen stehen Sie am héaufigsten in Kontakt? Sind darunter auch betreuende
Angehdorige?

Gibt es bestimmte Personengruppen von betreuenden Angehdrigen, die typischerweise lhre Leistungen
beziehen?

Thema: Einstiegsphase in die hausliche Pflege

2. Erzéhlaufforderung: Bitte erzahlen Sie mir, wie Sie als Dienstleistungsanbieter/in Angehdrige erleben, die Sie zum ersten Mal
kontaktieren?
o 21 Themenfeld a)
In welcher Situation befinden sich betreuende Angehdrige, wenn sie sich zum ersten Mal bei lhnen melden?
Wie erleben Sie Angehdrige, die das erste Mal Leistungen in Anspruch nehmen?

In welcher personlichen Verfassung befinden sich die Angehdrigen, wenn sie sich das erste Mal an Sie
wenden?

o 22 Themenfeld b)

Kdnnen Sie etwas dazu sagen, wie es dazu kommt, dass betreuende Angehdrige diese Unterstiitzungsaufgaben
Ubernehmen?

Gibt es bestimmte Momente, in denen es Angehorigen bewusst wird, dass sie jetzt betreuende Angehérige sind?
Kdnnen Sie etwas zur Vorgeschichte sagen, wie es dazu kommt, dass sich Angehdorige bei lhnen melden?

Wie erfahren die Leute von lhrem Angebot?

o 23 Themenfeld c)
Mit welchen Anliegen gelangen Angehtrige an Sie?
Mit welchen Erwartungen gelangen Angehdrige an Sie?
Wie reagieren Sie auf diese Anliegen?
Was passiert nach diesem Erstkontakt? ... und wie geht es weiter?

Aufgrund lhrer Erfahrung, wie verandert sich die Situation von Angehérigen in den darauffolgenden Wochen?

o 24 Themenfeld d)
Welche Hilfestellungen wiinschen sich betreuende Angehdérige bei Beginn der Unterstitzungstatigkeit?

Welche Hilfe und Unterstiitzung benétigen die betreuenden Angehdrigen aus lhrer Sicht zu Beginn ihrer
Unterstitzungstatigkeiten?

Wie sollten diese Hilfestellungen aussehen, in welchen Situationen und durch wen sollten sie geleistet
werden?

VVon wem bekommen Angehérige diese Unterstiitzungen?



Wie kommen sie zu diesen Unterstitzungen?

Gibt es bendtigte Unterstiitzungen, die Angehdrige nicht bekommen kdnnen?

o 25 Themenfeld e)

Kommt es vor, dass Leistungen nicht in Anspruch genommen werden, obwohl sie aus lhrer Sicht bendtigt
werden? — Welche sind das?

Was verhindert aus lhrer Sicht, die Inanspruchnahme von Leistungen, die entlastend sein kdnnten?

Was fordert die Inanspruchnahme? (Z.B. Kenntnis der Angebote, ...)
Thema: Notfallsituationen betreuender Angehdoriger

3. Erzéhlaufforderung: Mit welchen Krisen- und Notfallereignissen sehen sich betreuende Angehérige konfrontiert?

o 3.1 Thema i:
Mit welchen unvorhergesehenen Ereignissen sehen sich Angehdorige konfrontiert?
Wie gehen sie damit um?

Welches sind die spezifischen Herausforderungen in diesen Situationen?

o 3.2 Thema ii:
Wie gehen Angehérige mit akuten Krankheitsschiiben der Pflegebedirftigen um?

Welches sind die spezifischen Herausforderungen in diesen Situationen?

o 3.3 Thema iii:
Wie gehen Angehdrige damit um, wenn sie selber erkranken?

Welches sind die spezifischen Herausforderungen in diesen Situationen?

Thema iv:
Bemerken Sie bei den betreuenden Angehérigen Erschopfung oder Uberlastung?
Wenn ja, wie gehen Angehdrige damit um?

Welches sind die spezifischen Herausforderungen in diesen Situationen?

O 3.4 Welche Hilfen bendtigen Angehérige, um Krisen- und Notfall-Situationen bewaltigen zu kénnen?
Wo kénnen Angehdrige diese Unterstitzung bekommen?

Gibt es bendtigte Unterstiitzungen, die Angehdrige nicht bekommen kdnnen?

O 35 Kommt es vor, dass Leistungen nicht in Anspruch genommen werden, obwohl sie aus lhrer Sicht bendtigt
werden? — Welche?

Was verhindert aus lhrer Sicht, die Inanspruchnahme von Leistungen, die entlastend sein kdnnten?

Was fordert die Inanspruchnahme? (Kenntnis der Angebote, ...)

O 3.6 Gibt es bestimmte Situationen oder Konstellationen, die haufiger zu Notfall- und Krisensituationen fuhren? (z.B.
Kinder wohnen nicht in der Nahe, langjahriger hoher Belastungsgrad, hohe Aufopferungsbereitschaft, ...)

m} 3.7: Kennen Sie Hinweise, die darauf hindeuten, dass sich Krisen- und Notfallsituationen anbahnen?

Zum Ende des Interviews: Ergdnzende Aspekte und soziodemografische Merkmale

(mdgliche Anknlipfungspunkte an GO5 und G07)
4. Relevante soziodemografische Merkmale und erganzende Aspekte bitte zum Schluss erfragen.

o 4.1 Welche Fragen aus Sicht des/der Interviewteilnehmenden nicht gestellt wurden aber als wichtig erachtet werden



o 4.2 Alter

Geschlecht

Berufstétig in diesem Bereich seit wie vielen Jahren

O 43 Art und Aspekte des Dienstleistungsangebots
O 44 Wie lange ist ihre Institution schon am Markt resp. gegriindet?
O 45 Postleitzahl der Institution

Interviewnotizen:



Anhang E: Fragebogen quantitativ betreuende Angehorige



Forderprogramm «Entlastungsangebote fur pflegende
Angehorige» des Bundesamts fur Gesundheit

Schweizerische Erhebung: Unterstutzung
fur betreuende und pflegende Angehorige
beim Einstieg und in Krisen- und
Notfallsituationen in der hauslichen
Versorgung.
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Herzlich willkommen zur Befragung!

Vielen Dank, dass Sie sich flr unsere Umfrage Zeit nehmen. Sie dauert etwa 45-60 Minuten.

Ihre Antworten werden vertraulich behandelt. Es werden keine Daten, die Riickschliisse auf lhre
Identitat zulassen, weitergegeben oder veréffentlicht.

Diese Umfrage richtet sich an betreuende und pflegende Angehdérige

Diese Umfrage richtet sich an Personen aller Altersgruppen, die einen Menschen, dem sie sich
verbunden und/oder verpflichtet flhlen, in der Bewaltigung und/oder Gestaltung des Alltags unterstitzen.
Sie unterstltzen diese Person, weil diese es aus gesundheitlichen Griinden nicht alleine kann (z.B.
aufgrund koérperlicher oder psychischer Erkrankung, Behinderung oder hohem Alter). Ihre Hilfe schliesst
Aufgaben, die direkt mit den Folgen von Krankheit/Behinderung und deren Therapie zu tun haben
genauso mit ein wie Tatigkeiten der Haushaltsfiihrung (Einkaufen, Putzen, Rechnungen bezahlen etc.),
bei der Unterstitzung der Korperpflege, Termine wahrzunehmen, Bekannte zu treffen etc.

In dieser Umfrage geht es gezielt um folgende zwei Situationen von betreuenden und pflegenden

Angehérige

= Der Einstieg hin zum betreuenden und pflegenden Angehdérigen, also die erste Phase, in welcher
Sie begonnen haben sich um die unterstiitzte Person zu kiimmern und um

= Krisen- und Notfallsituationen in der Angehorigenbetreuung. Dabei kann es sich um Krisen oder
Notfalle der unterstitzten Person, die Sie betreuen handeln oder um Krisen oder Notfalle, die Sie
selbst, als betreuende Person, betreffen.

Wichtige Informationen zum Fragebogen

= Bitte flllen Sie alle Fragen vollstandig aus.

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

= Vielleicht passt keine Antwort ganz genau. Dann kreuzen Sie bitte die Antwort an, die am ehesten
passt.

= Bitte so markieren: OO®ROO
- Bitte so korrigieren: OO @O X

In der Umfrage gibt es Fragen zu diesen Themen:

Einstieg in die Krisen- und Fragen zur Fragen zu lhrer
Betreuung und Notfallsituationen unterstiitzten Person
Pflege Person
Wichtig:

Denken Sie bei den Antworten an die Person, die am meisten Unterstlitzung von lhnen bekommt.
Die Person, um die Sie sich kiimmern, wird im Folgenden als ,die unterstitzte Person bezeichnet.



Einstieg in die Krisen —und Fragen zur Fragen zu lhrer
Betreuung und Notfallsituationen unterstiitzten Person
Pflege Person

Teil 1: Einstieg in die Betreuung und Pflege

1. Wie viele Zeit verbringen Sie mit der Betreuung/Pflege der unterstitzten

Person?
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Zu Beginn (als es damals angefangen hat) O O O (@) O (@)
Heute (die Situation wie sie jetzt ist) O O O O O O

2. Seit wann kiimmern Sie sich um die unterstiitzte Person?
(Wenn Sie sich nicht genau erinnern kénnen, geben Sie bitte eine geschatzte Dauer an.)

Etwa seit Monaten, bzw. seit Jahren

Bitte erinnern Sie sich jetzt an den Anfang, als sie begonnen haben, eine Person zu
unterstlitzen und beantworten Sie die folgenden Fragen unter diesen Gesichtspunkten.

3. Ab welchem Zeitpunkt wurde lhnen bewusst, dass Sie eine neue Aufgabe
tibernommen haben?
(Bitte nur ein Kreuz machen)

O Mir wurde es erst mit der Zeit bewusst (z.B. bei zunehmender Gebrechlichkeit der unterstiitzten
Person).

O Es war mir sofort bewusst.



4. Welche Unterstutzung haben Sie am Anfang erhalten oder hatten Sie sich in
dieser Zeit gewiinscht?

(Bitte bringen Sie in jeder Zeile ein Kreuz an) é\é \)Qc
%'Q \Q)(\
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Gesprache fiihren liber meine Situation mit... O SR @
N @'é \3{5\'
Personen aus der Familie / Bekannte (Freundinnen, Nachbarn etc.) O O O
Freiwilligen (Nachbarschaftshilfe, Religionsgemeinschaft etc.) (@) @) @)
Fachpersonen Medizin/Gesundheit (Arztin, Pfleger, Psychologe, etc.) O O O
Fachperson Soziales (soziale Arbeit, etc.) O O O
Beratungs-, Anlauf- und Informationsstelle (Krebsliga, Pro Infirmis, O O O
Gemeinde etc.)
anderen pflegenden Angehorigen (Selbsthilfegruppe, Internetforen etc.) (@) O O
Anderen: O O O

Informationen zu korperlichen oder psychischen Schwierigkeiten der unterstiitzten Person
erhalten von...

Personen aus der Familie / Bekannte (Freundinnen, Nachbarn etc.) O O O
Freiwilligen (Nachbarschaftshilfe, Religionsgemeinschaft etc.) (@) (@) (@)
Fachpersonen Medizin/Gesundheit (Arztin, Pfleger, Psychologe, etc.) O O O
Beratungs-, Anlauf- und Informationsstelle (Krebsliga, Pro Infirmis, O O O
Gemeinde etc.)

anderen pflegenden Angehorigen (Selbsthilfegruppe, Internetforen etc.) O O O
Anderen: O O O

Informationen zu Unterstiitzungsangeboten erhalten von...

Personen aus der Familie / Bekannte (Freundinnen, Nachbarn etc.) O O O
Freiwilligen (Nachbarschaftshilfe, Religionsgemeinschaft etc.) (@) @) @)
Fachpersonen Medizin/Gesundheit (Arztin, Pfleger, Psychologe, etc.) O O O
Fachperson Soziales (soziale Arbeit, etc.) (@) O O
Beratungs-, Anlauf- und Informationsstelle (Krebsliga, Pro Infirmis, O O O
Gemeinde etc.)

anderen pflegenden Angehorigen (Selbsthilfegruppe, Internetforen etc.) @) @) @)
Internetseiten O O O
Anderen: O O O

O 0O OO0 0O
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Unterstiitzung im eignen Haushalt oder im Haushalt der unterstiitzten
Person (Kochen, Putzen, Einkaufen etc.) durch...

Personen aus der Familie / Bekannte (Freundinnen, Nachbarn etc.)
Freiwillige (Nachbarschaftshilfe, Religionsgemeinschaft etc.)

Fachpersonen (Reinigungsperson, Spitex, Haushaltsdienst etc.)

Andere:

Unterstiitzung bei der Pflege durch...

Personen aus der Familie / Bekannte (Freundinnen, Nachbarn etc.)
Freiwillige (Nachbarschaftshilfe, Religionsgemeinschaft etc.)

Fachpersonen (z.B. Pfleger Spitex)

Andere:

Ubernahme von Betreuungszeiten durch...

Personen aus der Familie / Bekannte (Freundinnen, Nachbarn etc.)
Freiwillige (Nachbarschaftshilfe, Religionsgemeinschaft etc.)
Fachpersonen, die nach Hause kommen (Spitex, Entlastungsdienst etc.)
Institution fir Betreuung tagsiber (Tagesheim, Tagesstatte etc.)

Institution fUr vortibergehende Betreuung (Kurzaufenthalte etc.)

Institution flr Langzeitbetreuung oder -pflege (Altersheim, betreutes
Wohnen etc.)

Andere:

Weitere Hilfen durch...

Entgegenkommen des Arbeitgebers (flexible Arbeitszeit, Sonderurlaub,
etc.)

Technische Unterstiitzung (Notrufknopf, etc.)

Anderes:
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5. Was hat Sie damals, also in der Anfangszeit, dazu bewogen Unterstiutzung zu
suchen?

(Sie kébnnen mehrere Kreuze machen)
O pie alleinige Betreuung und/oder Pflege war mir nicht méglich (z.B. wegen Berufstatigkeit).
O pie alleinige Betreuung und/oder Pflege hat mich emotional/ psychisch lberlastet.

[ Ich brauchte auch Zeit fiir mich.

I pbie Aufgaben waren mir kdrperlich zu anstrengend (z.B. fehlende Kraft, um unterstiitzte Person
auf Toilette zu setzen).

O ich wurde dazu aufgefordert.

[J Andere Griinde:

[ Es hat mich nichts dazu bewogen Unterstiitzung zu suchen.

6. Was hat Sie damals, also in der Anfangszeit daran gehindert, Unterstiitzung in
Anspruch zu nehmen?
(Sie kébnnen mehrere Kreuze machen)

O ich habe nicht gewusst, dass es die Angebote gibt.

[ ich habe kein Angebot gefunden, dass auf meine Situation passt.

O pie Angebote waren zu teuer.

O 1ch méchte ungern Hilfe annehmen.

I Andere Familienmitglieder wollte keine Unterstiitzung von aussen.

O Es war zu kompliziert, bzw. hat zu viel Zeit bendétigt, das Angebot zu arrangieren.

O pie Angebote sind nicht gut erreichbar.

[ ich fishite mich von den Fachpersonen nicht verstanden.

O pie Offnungszeiten der Angebote sind unpassend.

[ Die unterstiitzte Person méchte das Angebot nicht annehmen.

O Es st schwierig passende Termine zu finden.

I weil das Angebot nicht in meiner Sprache angeboten wird.

[ ich bin mit den Angeboten nicht zufrieden (z. B. schlechte Qualitat, nicht professionell).

[ ich weiss nicht genau, wer oder was mir helfen kdnnte.

O ich wollte solange es geht, alles selbst machen.

[J Der administrative Aufwand war zu hoch.

[J Andere Griinde:

[ Es hat mich nichts gehindert, Unterstltzung in Anspruch zu nehmen.



7. Erinnern Sie sich bitte zuriick an die Anfangszeit: Wie hat sich lhre
Unterstlitzungstatigkeit in dieser Phase auf lhr personliches Leben

ausgewirkt?

(Bitte bringen Sie in jeder Zeile ein Kreuz an)

Denken Sie, dass Sie mit Ihren Aufgaben als betreuende/pflegende
Angehérige am Anfang gut zurechtkamen?

Empfanden Sie am Anfang die Betreuung/Pflege als zu anstrengend?

Wirkte sich am Anfang die Betreuung/Pflege negativ auf das Verhaltnis zu
Ilhren Freunden aus?

Hatte am Anfang das Betreuen/Pflegen eine negative Auswirkung auf lhre
kérperliche Gesundheit?

Hatten Sie am Anfang durch das Betreuen/Pflegen Probleme innerhalb
Ihrer Familie?

Hatten Sie am Anfang auf Grund des Betreuens/Pflegens finanzielle
Probleme?

Flhlten Sie sich am Anfang in lhrer Rolle als betreuende/pflegende
Angehorige gefangen?

Flhlten Sie sich am Anfang von lhren Freunden und/oder Nachbarn gut
unterstutzt?

Fanden Sie, dass das Betreuen/Pflegen am Anfang eine lohnenswerte
Aufgabe war?

Fihlten Sie sich am Anfang von lhrer Familie gut unterstitzt?

Hatten Sie am Anfang ein gutes Verhaltnis zu der Person, die Sie
betreuen/pflegen?

Fihlten Sie sich am Anfang von den Gesundheits- und Sozialdiensten
(6ffentliche, private, ehrenamtliche) ausreichend unterstitzt?

Hatten Sie am Anfang das Gefihl, dass Sie als betreuende/pflegende
Angehorige Wertschatzung erfuhren?

Hatte am Anfang das Betreuen/Pflegen eine negative Auswirkung auf lhr
seelisches Wohlbefinden?

Flhlten Sie sich am Anfang in lhrer Rolle als betreuende/pflegende
Angehorige kompetent?

Hatte am Anfang das Betreuen/Pflegen eine negative Auswirkung auf lhre
berufliche Tatigkeit?

Flhlten Sie sich am Anfang schuldig, als Sie bei Verwandten oder
Bekannten Unterstitzung anforderten?

Fihlten Sie sich am Anfang schuldig, als Sie bei professionellen
Anbietern (z.B. Spitex) Unterstlitzung anforderten?

Andere Auswirkungen:
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8. Wenn Sie jetzt, mit den Erfahrungen die sie gesammelt haben, auf lhre
Situation in der Anfangszeit zuriickblicken. Gibt es etwas, dass Sie heute,
anders machen wirden?

(Bitte notieren Sie in Satzen oder Stichpunkten, was Sie anhand lhrer jetzigen Erfahrung heute
anders machen wirden.)




Einstieg in die Krisen- und Fragen zur Fragen zu lhrer
Betreuung und Notfallsituationen unterstiitzten Person
Pflege Person

Teil 2: Krisen- und Notfallsituationen

In der hauslichen Betreuung kommt es immer wieder zu Krisen oder Notfallsituationen, die entweder auf
die unterstutzte Person zurtickzufihren sind oder Sie als Betreuungsperson selbst betreffen. Im
Folgenden sind wir an lhren Erfahrungen in Krisen und Notféllen der unterstiitzten Person
interessiert.

9. Welche der nachfolgend genannten Krisen oder Notfalle hat die unterstiitzte
Person durchgemacht?
(Sie kdnnen mehrere Kreuze machen)

O pistzliche Erkrankung (z.B. Schlaganfall)

O Akute Verschlechterung des Gesundheitszustandes

O unfall (z.B. Sturz)

[J Andere Ereignisse:

[ Die unterstitzte Person hat bisher keine Krisen oder Notfélle erlebt.

Aber Sie selbst haben Krisen und Notfille erlebt.
=) Bitte weiter mit Frage 20 (Seite 14)

Weder ich noch die unterstiitzte Person haben bisher Krisen oder Notfélle erlebt.
mm) Bitte weiter mit Frage 22 (Seite 15)



10.Bitte denken Sie an die letzte Krisen- oder Notfallsituation der unterstiitzten
Person, die sie erlebt haben. Haben Sie da Hilfe bekommen?

O Nein. ™ Bitte weiter mit Frage 14 (Seite 10).

O Ja. "™ Bitte weiter mit Frage 11

11.Wie schnell haben Sie Hilfe in der Krise- oder Notfallsituation bekommen?

O sofort, innerhalb von Stunden/bzw. Tagen
O Nicht sofort, aber noch rechtzeitig, innerhalb von Stunden/bzw. Tagen
O Zu spat, innerhalb von Stunden/bzw. Tagen

12.Von wem haben Sie in Krisen- und Notfallsituationen Unterstiitzung erhalten

oder hatten sie gerne Unterstiitzung erhalten?
(Bitte bringen Sie in jeder Zeile ein Kreuz an)
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Personen aus der Familie/ Bekannte (Freunde, Nachbarn etc.) (@) (@) @) O
Freiwillige (Nachbarschaftshilfe, Religionsgemeinschaft etc.) O O @) O
Fachpersonen Medizin/Gesundheit (Arztin, Pfleger, Psychologe, etc.) O (@) O O
Fachperson Soziales (Sozialarbeit etc.) @) @) @) (@)
Beratungs-, Anlauf- und Informationsstelle (Krebsliga, Pro Infirmis, O O O O
Gemeinde etc.)
Andere pflegende Angehdrige (Selbsthilfegruppe, Internetforen etc.) @) @) '®) @)
Institution fUr vortibergehende Betreuung (Tagesheim, Ferienbett, Klinik @) @) '®) @)
etc.)
Notaufnahme/ Einweisung in Institution (Krankenhaus, Altersheim, @) @) '®) @)
Psychiatrische Klinik etc.)
Institution flr Langzeitbetreuung oder -pflege (Altersheim, betreutes @) @) '®) @)
Wohnen etc.)
Arbeitgeberin @) @) '®) @)
Andere: (@) @) O O




13. Welche Unterstiitzung haben Sie in der letzten Krisen- oder Notfallsituation
erhalten, welche waren fiir Sie hilfreich und welche hatten Sie sich

gewiunscht?
(Bitte bringen Sie in jeder Zeile ein Kreuz an)
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Informationsmaterial (Internet, Broschiiren etc.) @) @) '®) @)
Beratungsgesprache O O O O
Personen, die eingesprungen sind und Betreuung Gilbernommen haben @) @) @) @)
(Springereinsatze)
Hausbesuche durch Hausarztin/Hausarzt, (Psycho-)Therapeutin, @) @) '®) @)
Sozialdienst
Telefon-Hotline, die rund um die Uhr zur Verfligung steht @) @) @) @)
Technikunterstiitzung: Alarm-Uhr, Telemedizin, Videolberwachung, ... @) @) '®) @)
Finanzielle Unterstltzung @) O '®) @)
Unbezahlter Urlaub @) @) O @)
Kurzfristige Arbeitszeitreduktion @) @) '®) @)
Andere, namlich: @) @) '®) @)

14.Hat sich die Betreuungssituation aufgrund der Krise, respektive des Notfalls
verandert?

(Bitte nur ein Kreuz machen)

O Wir erhalten seit Krise/Notfall neue/zusétzliche/andere Unterstitzungsleistungen =) Bitte
weiter mit Frage 15 (Seite 11).

O Wir erhalten dieselben Unterstlitzungsleistungen wie vor Krise/Notfall, aber mehr davon -
Bitte weiter mit Frage 16 (Seite 11).

O Wir erhalten dieselben Unterstiitzungsleistungen wie vor Krise/Notfall, aber weniger davon -
Bitte weiter mit Frage 16 (Seite 11).

O Das kann ich (noch) nicht sagen. == Bitte weiter mit Frage 16 (Seite 11).

O Nein, die Situation ist nun wieder wie vor der Krise, respektive vor dem Notfall. =) Bitte weiter
mit Frage 16 (Seite 11).
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15.Welche neuen/zusatzlichen/anderen Unterstiutzungsleistungen erhalten Sie
seit der Krise, respektive dem Notfall?

(Sie kbnnen mehrere Kreuze machen)
D ambulante pflegerische Versorgung
D ambulante psychologische Versorgung
D ambulante medizinische Versorgung
D ambulante seelsorgerische Versorgung
D Unterstlitzung im Haushalt

D Finanzielle Unterstltzung

D Andere:

16.Welche Auswirkungen hat die Krise, der Notfall auf ihre Situation mit der
unterstiitzten Person?

(Sie kbnnen mehrere Kreuze machen)

Der Unterstiitzungsaufwand ist mehr geworden.

Der Unterstiitzungsaufwand ist weniger geworden.

Ich betreue/pflege die Person nun gar nicht mehr

Die unterstltzte Person wohnt nun in einer Institution.

Die unterstitzte Person besucht tagsiiber, nachts eine Betreuungseinrichtung.
Die unterstitzte Person besucht keine Betreuungseinrichtung mehr.

Ich habe meine Erwerbstatigkeit reduziert.

Ich habe meine Erwerbstatigkeit erhoht.

Ich habe den Job gewechselt.

Ich bekomme seitdem (mehr) finanzielle Unterstiitzung.

Ich bekomme jetzt weniger finanzielle Unterstiitzung.

Ich bin nun (wieder) mit meiner Aufgabe als pflegende Angehérige auf mich selbst gestellt.
Ich weiss nun, wo ich im Falle einer weiteren Krise Hilfe holen kann.

Ich stelle meine eigenen Bedurfnisse zurlick.

OO00000000000000

Ich génne mir gezielt Ruhepausen.

Welche weitere Unterstiitzung hatten Sie benétigt, die hier noch nicht benannt wurden?

11




17.Wie haben sich die Krisen und Notfalle auf Ihr personliches Leben

ausgewirkt?

(Bitte bringen Sie in jeder Zeile ein Kreuz an)

Denken Sie, dass Sie als betreuende/pflegende Angehdrige in Krisen/Notfallen
gut zurechtkamen?

Empfanden Sie die Betreuung/Pflege in Krisen/Notfallen als zu anstrengend?

Wirkte sich die Betreuung/Pflege in Krisen/Notfallen negativ auf das Verhaltnis zu
Ihren Freunden aus?

Wirkten sich die Krisen/Notfallen negative auf Ihre kdrperliche Gesundheit aus?
Hatten Sie in der letzten Krise/Notfallsituation Probleme innerhalb |hrer Familie?
Hatten Sie auf Grund des Betreuens in Krisen/Notfallen finanzielle Probleme?

Fihlten Sie sich in Ihren Aufgaben als betreuende/pflegende Angehdrige in
Krisen/Notfallen gefangen?

Flhlten Sie sich von Ihren Freunden und/oder Nachbarn in Krisen/Notfallen gut
unterstutzt?

Fihlten Sie sich von Ihrer Familie in Krisen/Notfallen gut unterstitzt?

Fanden Sie, dass das Betreuen/Pflegen in Krisen/Notfallen eine lohnenswerte
Aufgabe war?

Hatten Sie und die unterstitzte Person ein gutes Verhaltnis wahrend der
Krise/Notfalls?

Flhlten Sie sich von den Gesundheits- und Sozialdiensten (6ffentlich, privat,
ehrenamtlich) in Krisen/Notfallen ausreichend unterstitzt?

Hatten Sie das Gefiihl, dass Sie als betreuende/pflegende Angehdérige in
Krisen/Notfallen Wertschatzung erfuhren?

Hatte das Betreuen/Pflegen in Krisen/Notfallen eine negative Auswirkung auf Ihr
seelisches Wohlbefinden?

Fihlten Sie sich in Ihrer Rolle als betreuende/pflegende Angehdérige in
Krisen/Notfallen insgesamt ausreichend unterstitzt?

Flhlten Sie sich in Ihrer Rolle als betreuende/pflegende Angehdérige in
Krisen/Notfallen kompetent?

Hatte das Betreuen/Pflegen in Krisen/Notfallen eine negative Auswirkung auf Ihre
berufliche Tatigkeit?

Flhlten Sie sich schuldig, als Sie in Krisen/Notfallen bei Verwandten oder
Bekannten Unterstitzung anforderten?

Flhlten Sie sich schuldig, als in Krisen/Notfallen bei professionellen Anbietern
(z.B. Spitex) Unterstlitzung anforderten?

Andere Auswirkungen:

=)
& R
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O

N
O 0|0
o 0|0
o 0|0
O 0|0
O 0|0
O 0|0
O 0|0
O 0|0
O 0|0
O 0|0
O 0|0
O 0|0
O 0|0
O 0|0
O 0|0
O 0|0
O 0|0
O 0|0
O 0|0
O 0|0
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18.Wenn Sie auf lhre Erfahrungen als betreuende und pflegende Angehorige in
Krisen- und Notfallsituationen zuriickblicken, was hatten Sie sich von
Fachpersonen gewiinscht?

(Sie kénnen Satzen oder Stichpunkten antworten.)

19.Wenn Sie auf Ihre Erfahrungen als betreuende und pflegende Angehorige in
Krisen- und Notfallsituationen zuriickblicken, was hatten Sie sich von
Verwandten und Bekannten gewiinscht?

(Sie kénnen Satzen oder Stichpunkten antworten.)
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20.Haben Sie in der Zeit, seit Sie sich um die unterstiitzte Person kiimmern,
selbst Krisen und Notfélle erfahren?
(Sie kénnen mehrere Kreuze machen)

I Nein. mm) Bitte weiter mit Frage 22 (Seite 15)

O ich war mit meinen Kraften am Ende.

O ich hatte einen Unfall.

O Terminliche Verpflichtungen haben mich in Zeitnot gebracht.

O ich erkrankte selbst.

O Andere Ereignisse,
namlich:

21.Haben Sie in dieser Zeit Unterstiitzung erhalten?

(Sie kbnnen mehrere Kreuze machen)
O Nein, ich habe die Situation alleine durchgestanden.

[ Ja, ich wurde durch Familie, Freunde, Nachbarn unterstitzt durch:

[J Ja, ich habe professionelle Hilfe erhalten, durch:

[0 Andere Unterstiitzung, namlich:
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Einstieg in die Krisen- und Fragen zur Fragen zu lhrer
Betreuung und Notfallsituationen unterstitzten Person
Pflege Person

Teil 3: Fragen zur Person, die Sie betreuen/pflegen

22.Geschlecht

Die unterstiitzte Person:  Qist eine Frau Qist ein Mann O hat ein anderes Geschlecht

23.Wie alt ist die unterstiitzte Person?

Bitte Anzahl Jahre eintragen:

24.Wer ist die unterstiitzte Person?
(Bitte nur ein Kreuz machen)

O (Ehe-/Lebens-) Partner/in

O Mutter / Vater

O Schwiegermutter / Schwiegervater
O Grossmutter / Grossvater

O Tochter / Sohn

O Sschwiegertochter / Schwiegersohn
O Enkel

O Schwester / Bruder

O Tante / Onkel

O Nachbarin / Nachbar

O Freundin / Freund

O Andere:




25.Weshalb brauchte, respektive braucht die Person lhre Unterstlitzung?

2
(Sie kdnnen mehrere Kreuze machen) P X e
gV \e N
& N >
G 2 ¥
X 6‘3\ \e\e\) (5‘\\0
N\ Ny 6{\0
Sie hat kérperliche Schwierigkeiten, zum Beispiel wegen Alter, Unfall, O O O
Krankheit oder Behinderung
Sie hat psychische Schwierigkeiten, zum Beispiel wegen Angsten, Depression, [] O O
Sucht oder Zwangen
Sie hat Schwierigkeiten beim Denken, zum Beispiel wegen Demenz, O O O
Behinderung, Lernstérung oder einer Verletzung am Kopf
andere Schwierigkeiten: O O O
26.Wo lebte, respektive lebt die unterstiitzte Person normalerweise?
>
(Sie kbnnen mehrere Kreuze machen) 'I«é}\ \,éo\ é@
& SUES
& & @
v e
Die unterstiitzte Person lebt N & Q‘Q’O &°
NS O %{\
mit mir zusammen. O O O
allein in einer Wohnung oder einem Haus. O O O
mit einer oder mehreren anderen Personen in einer Wohnung oder einem O O O
Haus.
in einem Pflegeheim oder Altersheim. O O O
in einer anderen Form von betreutem Wohnen (zum Beispiel in einer O O O
betreuten Wohngruppe, Pflegewohnung, Pflege-Wohngemeinschaft).
Es gab/gibt wiederkehrende Klinikaufenthalte O O O
Andere O O O
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Einstieg in die Krisen —und Fragen zur Fragen zu lhrer
Betreuung und Notfallsituationen unterstitzten Person
Pflege Person

Teil 4: Fragen zu lhrer Person und Situation

27.Waren Sie, respektive sind Sie erwerbstatig? %4/@{‘ \@’é \)é@
(Sie kbnnen mehrere Kreuze machen) (@ﬁ\q’ go@« @@‘1\\
S N\ %‘{\\)
In Aus- oder Weiterbildung O O O
Arbeitslos O O O
Im Vorruhestand O O O
In Rente (Alters- oder Invalidenrente) O O O
Erwerbstétig / Selbststandig O O O

Wie hoch war |hr Arbeitspensum am Anfang (z.B. 50%)?

Wie hoch war Ihr Arbeitspensum in der Krise/Notfall?

Wie hoch ist Ihr Arbeitspensum heute?

Haben Sie Ihre Erwerbstatigkeit aufgrund Ihrer
Unterstitzungsleistung reduziert?

O Ja.
O Nein.

O Das kann ich nicht so genau sagen.

28.Bitte nennen Sie uns lhren hochsten Bildungsabschluss

Haben Sie lhre 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 obligatorische Schulzeit
O Lehre (Berufslehre, Anlehre)
O Maturitatsschule, Berufsmaturitat, Diplom-Mittelschule

O Hochschule (Fachschule, Universitat)

29.Wie alt sind Sie?

Bitte Anzahl Jahre eintragen:
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30.Welches ist Ihr Geschlecht?

(Bitte nur ein Kreuz machen)

Ich bin O eine Frau QO ein Mann

O ein anderes Geschlecht

31.Seit wie vielen Jahren leben Sie in der Schweiz?

QO Ich bin in der Schweiz geboren.

QO Ich lebe seit

32.Welches ist Ihr Wohnort?

Bitte tragen Sie hier die Postleitzahl Ihres Wohnortes ein:

Jahren in der Schweiz.

33.Mit wem wohnen Sie zusammen?
(Sie kbnnen mehrere Kreuze machen)

[ i1ch wohne alleine.

O (Ehe-/Lebens-)Partner/in

[ Kind / Kindern

O Enkel

O Mutter / Vater

O Schwiegermutter / Schwiegervater

O schwester / Bruder

O Schwiegertochter / Schwiegersohn

O Freundin / Freund, Bekannte

Anzahl Kinder, die jlinger als 16 Jahre sind

Anzahl Enkel, die jlinger als 16 Jahre sind

O Andere:

34.Leben Sie mit der unterstiitzten Person im selben Haushalt?

QO Ja.
O Nein.

Fir den Weg von mir bis zur unterstitzten Person bendétige ich ungefahr

Welches ist der Wohnort der unterstitzten Person?

Bitte tragen Sie hier die Postleitzahl des Wohnortes der unterstitzten Person ein:

Minuten.
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35.Werden Sie finanziell unterstutzt fiir lhre geleistete Betreuung und Pflege?
(Sie kbnnen 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, von anderen

und zwar von:

O Nein, ich bekomme kein Geld fiir meine Unterstiitzungstatigkeit

36.Gibt es zum Schluss dieser Befragung noch etwas, was Sie uns zum Thema
Einstieg, Krisen und Notfallen von pflegenden Angehorigen mitteilen
mochten?

Herzlichen Dank, dass Sie sich die Zeit genommen haben, an

unserer Umfrage teilzunehmen.

Wir schatzen lhre Unterstutzung sehr.
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Anhang F: Fragebogen quantitativ Leistungsanbietende
(online Survey)



In der Umfrage gibt es Fragen zu diesen Themen von betreuenden und
pflegenden Angehdrigen:

Auf welche Zielgruppe sind die Leistungen lhrer Institution
ausgelegt?

O Unterstutzte Person

Betreuende und pflegende Angehorige

Beide Zielgruppen, Uberwiegend jedoch fir die unterstitzte Person

O O O

Beide Zielgruppen, tberwiegend jedoch fir betreuende und pflegende Angehérige

Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Anfangszeit der Betreuung und Pflege durch die Angehdorigen.
Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen unter diesem Gesichtspunkt.

Wie viel Zeit werden durch Ihre Dienstleistungen im Durchschnitt fur
die Betreuung der untersttitzten Person aufgewendet?

Weniger als 1-5 1-5 mehr als 5
1 Stunde Stunden Stunden Stunden
wochentlich  wdchentlich taglich taglich
In den ersten drei Monaten des
Leistungsbezugs (im Durchschnitt) O O O O
Im Allgemeinen, wenn sich die Situation zu 0 0 0 0

Hause eingespielt hat (im Durchschnitt)

Welche Dienstleistungen bieten Sie an?

Ambulante Pflege
Begleitetes Wohnen
Beratung
Besuchsdienste
Entlastungsdienst

Essen auf Radern
Haushaltsdienst

Kurse / Seminare
Kurzzeit-, Langzeitpflege
Nachtwache

(Praventive) Hausbesuche

ODdoodoogoogao

Rufbereitschaft / Pikettdienst



O doogod

Schmerztherapie

Selbsthilfegruppen / Angehdrigengruppen

Sozialberatung

Tagesbetreuung

Unterstltzung bei der Organisation von Dienstleistungen

Vermittlung anderer Leistungsangebote und/oder Leistungsanbietende

Andere Angebote, und
zwar:

Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Anfangszeit der Betreuung und Pflege durch die Angehdorigen.
Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen unter diesem Gesichtspunkt.

Was sind lhrer Erfahrung nach Grinde, weshalb betreuende und
pflegende Angehorige in der Einstiegsphase nach Unterstlitzung
suchen?

O 0O O ood

Die alleinige Betreuung/Pflege ist nicht mdglich (z.B. wegen Berufstatigkeit).
Die alleinige Betreuung/Pflege fiihrt zu (emotionaler/psychischer) Uberlastung.
Die betreuenden und pflegenden Angehérigen bendétigen etwas Zeit fir sich selbst.

Die Aufgaben sind korperlich zu anstrengend (z.B. fehlende Kraft, um unterstiitzte Person auf Toilette
Zu setzen).

Die betreuenden und pflegenden Angehérigen werden von anderen Personen dazu aufgefordert oder
ermutigt.

Andere Griinde:

Welches sind Ihrer Erfahrung nach Griinde, weshalb betreuende und
pflegende Angehorige in der Einstiegsphase keine
Unterstlitzungsleistungen in Anspruch nehmen?

O 0 oogodgoogod

Angebote sind nicht bekannt.

Die Angebote passen nicht auf die jeweilige Situation.

Die Angebote sind zu teuer.

Hilfe wird nicht gerne angenommen.

Andere Familienmitglieder wollten keine Unterstlitzung von aussen.

Es war zu kompliziert, bzw. hat zu viel Zeit benétigt, das Angebot zu arrangieren.

Die Angebote sind nicht gut erreichbar.

Betreuende und pflegende Angehdrige fuihlen sich von den Fachpersonen nicht verstanden.
Die Offnungszeiten der Angebote sind unpassend.

Die unterstitzte Person lehnt das Angebot ab.

Es ist schwierig passende Termine zu finden (z.B. Tagesablauf wirde eingeschrénkt, Angebote
kénnen nicht flexibel in Anspruch genommen werden).

Das Angebot ist nicht in einer bestimmten Sprache verfugbar.



Die betreuenden und pflegenden Angehérigen sind mit den Angeboten nicht zufrieden (z. B. schlechte
Qualitat, nicht professionell oder misstrauen ihnen).

Die betreuenden und pflegenden Angehérigen wollen solange es geht, alles selbst machen.

Der administrative Aufwand ist zu hoch.

O Oogd o

Andere Griinde:

Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Anfangszeit der Betreuung und Pflege durch die Angehdrigen.
Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen unter diesem Gesichtspunkt.

Wie wirkt sich lhrer Erfahrung nach, die Ubernahme von Betreuung
und Pflege in der Einstiegsphase auf das personliche Leben der
Angehdrigen aus?

Stimme Stimme Stimme Stimme Keine

zu eher zu eher nicht zu  Angabe
nicht zu

Die / In der Einstiegsphase...
kommen betreuende und pflegende Angehérige
gut zurecht. O O O O O
wird als zu anstrengend empfunden. O O O O O
wirkt sich negativ auf das Verhaltnis zu
Freunden aus. O O O O O
wirkt sich negativ auf die kdrperliche Gesundheit
aus. O O O O O
fuhrt zu Problemen innerhalb der Familie O O O O O
fahrt zu finanziellen Problemen. O O O O O
fuhlen sich betreuende und pflegende
Angehdrige in ihrer Rolle gefangen. O O O O O
fuhlen sich von ihren Freunden und/oder
Nachbarn gut unterstitzt. O O O O O
finden betreuende und pflegende Angehorige,
dass das Betreuen/Pflegen eine lohnenswerte O O O O O
Aufgabe ist.
fuihlen sich von ihrer Familie gut unterstitzt. O O O O O
haben betreuende und pflegende Angehorige
ein gutes Verhaltnis zu der unterstiitzten O O O O O
Person.
fuhlen sich durch Gesundheit- und
Sozialdiensten (6ffentlich, privat, ehrenamtlich) O O O O O
ausreichend unterstutzt.
erfahren das Gefluhl der Wertschatzung von
aussen. O O O O O
wirkt sich negativ auf das seelische
Wohlbefinden aus. O O O O O
fuhlen sich kompetent. O O O O O
wirkt sich negativ auf die berufliche Tatigkeit 0O O 0O 0O O

aus.
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fuhlen sich schuldig, wenn sie Unterstiitzung
von Verwandten und Bekannten anfordern. O ) O O )

fuhlen sich schuldig, wenn sie Unterstiitzung

von professionellen Leistungsanbietern (z.B. O O O O O
Spitex) anfordern.

In der hauslichen Betreuung und Pflege kommt es Uber die Zeit hinweg immer wieder zu Krisen- oder
Notfallsituationen, die entweder auf die unterstiitzte Person zurlickzufiihren sind oder die betreuenden und
pflegenden Angehdérigen betreffen. Im Folgenden sind wir an Ihren Erfahrungen in Krisen und Notféllen der
unterstitzten Person interessiert.

Welche Arten von Krisen und/oder Notfalle erleben Sie als
Leistungsanbieter bei den unterstiitzten Personen?
Pl6tzliche Erkrankung (z.B. Schlaganfall)

Akute Verschlechterung des Gesundheitszustandes

Unfall

Andere Krisen/Notfalle

O 0Odgd

Mit welchen Massnahmen wirde sich ein unnétiger Anruf verhindern
lassen oder eine unterbliebener Anruf vermieden werden?

Von wem beziehen betreuende und pflegende Angehdrige in Krisen-
und Notfallsituationen priméar Hilfestellung?

Haufig Manchmal Selten Nie
Familie/ Bekannte O O O O
Freiwillige O O O O
Fachperson Medizin/ Gesundheit O @) @) O
Fachperson Soziales O O O O
Beratungs-, Anlauf- und Informationsstelle O O @) O
Andere pflegende Angehdérige O O O O
Stationare Tagesbetreuung O O O @)
Notaufnahme/ Einweisung in Institution (Klinik, 0O 0O 0O 0O

etc.)



Stationdre Langzeitbetreuung O O O

Andere:

O O O

Basierend auf Ihren Erfahrungen im Umgang mit betreuenden und
pflegenden Angehdorigen; welche Leistungen fehlen und sollten aus
Ihrer Sicht fir den Umgang mit hauslichen Krisen/Notfallen
angeboten werden?

Welche zusatzlichen Unterstlitzungsleistungen werden nach einer
Krise/Notfall haufig bezogen?

Ambulante pflegerische Versorgung

Ambulante psychologische Versorgung

Ambulante medizinische Versorgung

Ambulante seelsorgerische Versorgung

Unterstitzung im Haushalt

Finanzielle Unterstitzung

Andere
Unterstitzung:

O O0ogood

Welche Unterstltzung bietet Ihre Institution in Krisen- oder
Notfallsituation den betreuenden und pflegenden Angehdrigen an?
Informationsmaterial (Internet, Broschiiren, etc.)

Beratungsgesprache

Personen, die einspringen und die Betreuung/Pflege Gbernehmen (Springereinsatze)
Hausbesuche durch Hausarztin/-arzt, (Psycho-)Therapeutin, Sozialdienst

Telefon-Hotline rund um die Uhr

Technische Unterstiitzung: Alarm-Uhr, Telemedizin, Videoliberwachung, etc.

Finanzielle Unterstitzung

Andere
Unterstitzung:

O O0oogoodg



Die folgenden Fragen beziehen sich auf die Anfangszeit der Betreuung und Pflege durch die Angehdrigen.
Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen unter diesem Gesichtspunkt.

Wie viel Zeit werden durch Ihre Dienstleistungen im Durchschnitt fur
die Unterstutzung der betreuenden und pflegenden
Angehdrigen aufgewendet?

Weniger als 1-5 1-5 mehr als 5
1 Stunde Stunden Stunden Stunden
wochentlich  wdchentlich taglich taglich
In den ersten drei Monaten des
Leistungsbezugs (im Durchschnitt) O O O O
Im Allgemeinen, wenn sich die Situation zu O O O O

Hause eingespielt hat (im Durchschnitt)

Welche Dienstleistungen bieten Sie an?

Beratung

Haushaltsdienst

Kurse / Seminare

Selbsthilfegruppen / Angehérigengruppen
Sozialberatung

Unterstltzung bei Organisation von Dienstleistungen

Vermittlung anderer Leistungsangebote und/oder Leistungsanbieter

O ooogoodg

Andere
Angebote:

Was sind Ihrer Erfahrung nach Grinde, weshalb betreuende und
pflegende Angehdrige in der Einstiegsphase nach Unterstitzung
suchen?

Die alleinige Betreuung/Pflege ist nicht méglich (z.B. wegen Berufstatigkeit).

Die alleinige Betreuung/Pflege fiihrt zu (emotionaler/psychischer) Uberlastung.

Die betreuenden und pflegenden Angehérigen bendétigen etwas Zeit flr sich selbst.

Die Aufgaben sind kdrperlich zu anstrengend (z.B. fehlende Kraft, um unterstitzte Person auf Toilette
Zu setzen).

Die betreuenden und pflegenden Angehérigen werden von anderen Personen dazu aufgefordert oder
ermutigt.

Andere Griinde:

0O 0O 0O good



Welches sind lhrer Erfahrung nach Griinde, weshalb betreuende und
pflegende Angehdorige in der Einstiegsphase keine
Unterstitzungsleistungen in Anspruch nehmen?

Angebote sind nicht bekannt.

Die Angebote passen nicht auf die jeweilige Situation.

Die Angebote sind zu teuer.

Hilfe wird nicht gerne angenommen.

Andere Familienmitglieder wollten keine Unterstiitzung von aussen.

Es war zu kompliziert, bzw. hat zu viel Zeit benétigt, das Angebot zu arrangieren.

Die Angebote sind nicht gut erreichbar.

Betreuende und pflegende Angehdrige fuihlen sich von den Fachpersonen nicht verstanden.
Die Offnungszeiten der Angebote sind unpassend.

Die unterstitzte Person lehnt das Angebot ab.

Es ist schwierig passende Termine zu finden (z.B. Tagesablauf wirde eingeschrankt, Angebote
kdnnen nicht flexibel in Anspruch genommen werden).

Das Angebot ist nicht in einer bestimmten Sprache verflgbar.

Die betreuenden und pflegenden Angehérigen sind mit den Angeboten nicht zufrieden (z. B. schlechte
Qualitat, nicht professionell oder misstrauen ihnen).

Die betreuenden und pflegenden Angehérigen wollen solange es geht, alles selbst machen.
Der administrative Aufwand ist zu hoch.

Andere Griinde:

O 00 4do0gobogbogogoogod

Wie wirkt sich Ihrer Erfahrung nach, die Ubernahme von Betreuung
und Pflege in der Einstiegsphase auf das persoénliche Leben der
Angehorigen aus?

Stimme  Stimme Stimme  Stimme Keine

zu eher zu eher nicht zu  Angabe
nicht zu

Die / In der Einstiegsphase...
kommen betreuende und pflegende Angehdrige
gut zurecht. O O O O O
wird als zu anstrengend empfunden. O O O O O
wirkt sich negativ auf das Verhaltnis zu
Freunden aus. O O O O O
wirkt sich negativ auf die korperliche Gesundheit
e O O O O O
fihrt zu Problemen innerhalb der Familie O O O O O
fuhrt zu finanziellen Problemen. O O O O O
fuhlen sich betreuende und pflegende O O O O O

Angehorige in ihrer Rolle gefangen.
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fuhlen sich von ihren Freunden und/oder
Nachbarn gut unterstitzt. O O O O O

finden betreuende und pflegende Angehdorige,

dass das Betreuen/Pflegen eine lohnenswerte O O O O O
Aufgabe ist.

fihlen sich von ihrer Familie gut unterstitzt. O O O O O
haben betreuende und pflegende Angehorige

ein gutes Verhaltnis zu der unterstiitzten O O O O O
Person.

fuhlen sich durch Gesundheit- und

Sozialdiensten (6ffentlich, privat, ehrenamtlich) O O O O O
ausreichend unterstitzt.

erfahren das Gefuhl der Wertschéatzung von

aussen. O O O O O
wirkt sich negativ auf das seelische

Wohlbefinden aus. O O O O O
fuhlen sich kompetent. O O O O O
wirkt sich negativ auf die berufliche Tatigkeit

aus. O O @) O @)
fuhlen sich schuldig, wenn sie Unterstiitzung

von Verwandten und Bekannten anfordern. O o O O o
fuhlen sich schuldig, wenn sie Unterstiitzung

von professionellen Leistungsanbietern (z.B. O O O O O

Spitex) anfordern.

In der hauslichen Betreuung und Pflege kommt es Uber die Zeit hinweg immer wieder zu Krisen- oder
Notfallsituationen, die entweder auf die unterstiitzte Person zuriickzufiihren sind oder die betreuenden und
pflegenden Angehdérigen betreffen. Im Folgenden sind wir an Ihren Erfahrungen in Krisen und Notféllen der
betreuenden und pflegenden Angehdrigen interessiert.

Welche Arten von Krisen und/oder Notfalle erleben Sie als
Leistungsanbieter bei den betreuenden und pflegenden
Angehdorigen?

Psychische Uberlastung (z.B. Burnout)

Physische Uberlastung (z.B. Infektanfélligkeit)

Unfall

Andere Krisen/Notfalle

O 0Odgd

Von wem beziehen betreuende und pflegende Angehdrige in Krisen-
und Notfallsituationen priméar Hilfestellung?

Héufig Manchmal Selten Nie
Familie/ Bekannte O O O O
Freiwillige O O O O
Fachperson Medizin/ Gesundheit O O O O



Fachperson Soziales O O O O
Beratungs-, Anlauf- und Informationsstelle O O O O
Andere pflegende Angehorige O O O O
Stationare Tagesbetreuung O O O O
lglt(():t.?ufnahme/ Einweisung in Institution (Klinik, o) 0O 0O 0O
Stationare Langzeitbetreuung O O O O
Andere:

O O O O

Basierend auf Ihren Erfahrungen im Umgang mit betreuenden und
pflegenden Angehdorigen; welche Leistungen fehlen und sollten aus
Ihrer Sicht fur angeboten werden?

Welche Unterstltzung bietet Ihre Institution in Krisen- oder
Notfallsituation den betreuenden und pflegenden Angehdrigen an?
Informationsmaterial (Internet, Broschiiren, etc.)

Beratungsgesprache

Personen, die einspringen und die Betreuung/Pflege Gbernehmen (Springereinsatze)
Hausbesuche durch Hausérztin/-arzt, (Psycho-)Therapeutin, Sozialdienst

Telefon-Hotline rund um die Uhr

Technische Unterstiitzung: Alarm-Uhr, Telemedizin, Videoliberwachung, etc.

Finanzielle Unterstitzung

Andere
Unterstitzung:

O O0oogoodg

In welchem Setting sind Sie tatig?

Auf welche Personengruppen sind lhre Unterstutzungsleistungen
ausgerichtet?

[] Personen mit physischen Erkrankungen



[] Personen mit psychischen Erkrankungen
[] Hochaltrige Personen

[] Andere Personen, und
zwar:

Bitte geben Sie die Postleitzahl Ihrer Geschaftsadresse an.

Wie werden lhre Dienstleistungen kommuniziert, bzw. bekannt
gemacht?

Empfehlungen (z.B. durch Hausarzt)

Werbung (z.B. Werbespots, Plakate)

Broschiren/Flyer

Internet

Infoveranstaltungen

O oOoo0god

Anders:

In welcher Funktion sind Sie tatig?

Geschaftsleitung
Pflegefachperson
Freiwillige bzw. Freiwilliger
Arztin bzw. Arzt

Team-/Bereichsleitung

Andere, und zwar

O O O O OO0

Welchem Geschlecht gehdren Sie an?

O Mannlich
O Weiblich
0O Anderes:

In welchem Jahr sind Sie geboren?

10



Gibt es zum Schluss dieser Befragung noch etwas, was Sie uns zum
Thema Einstieg und Krisen/Notfallen von betreuenden und
pflegenden Angehorigen mitteilen mochten?

Sie haben das Ende des Fragebogens erreicht, lhre Daten wurden tbermittelt.

Herzlichen Dank, dass Sie sich die Zeit genommen haben, an unser
Umfrage teilzunehmen.

Wir schatzen lhre Unterstutzung sehr.
Fur Anregungen und Fragen stehe ich Ihnen gerne zur Verfigung:
Prof. Dr. André Fringer: andre.fringer@zhaw.ch

Sie kdnnen das Fenster jetzt schliessen.

11



Anhang G: Auswertung der quantitativen Befragung von
betreuenden Angehdrigen und von Leistungsanbietenden

Teil 1: Auswertung der Befragung von betreuenden Angehorigen?

Tabelle 1: Wie viel Zeit verbringen Sie mit der Betreuung/Pflege der unterstiitzten Person?

Anzahl (n) Prozent
Einstieg 1-5 Stunden wochentlich 140 49.6%
1-5 Stunden taglich 78 27.7%
6-10 Stunden taglich 23 8.2%
11-15 Stunden taglich 9 3.2%
24/7 "rund um die Uhr" 32 11.3%
Gesamt 282 100.0%
Anzahl (n) Prozent
Heute 1-5 Stunden wochentlich 74 26.8%
1-5 Stunden taglich 90 32.5%
6-10 Stunden téaglich 29 10.5%
11-15 Stunden taglich 17 6.2%
24/7 "rund um die Uhr" 66 24.0%
Gesamt 276 100.0%

Tabelle 2: Seit wann kiimmern Sie sich um die unterstiitzte Person?

Anzahl (n) Minimum Maximum Mittelwert Standardabweichung
Dauer seit Monaten 35 1.0 48.0 14.886 12.6463
Dauer seit Jahren 251 1 47 7.40 7.261

Tabelle 3: Ab welchem Zeitpunkt wurde lhnen bewusst, dass Sie eine neue Aufgabe ibernommen haben?

Anzahl (n) Prozent
Variablen sofort 150 50.8%
mit der Zeit 145 49.2%
Gesamt 295 100.0%

Tabelle 4: Welche Unterstltzung haben Sie am Anfang erhalten oder
hatten Sie sich in dieser Zeit gewiinscht?

Erhalten & Erhalten &
hilfreich nicht hilfreich Gewiinscht Nicht nétig Gesamt

Gesprache fuihren Uber meine Situation Anzahl 168 18 58 41 285
mit... (Familie, Freunde, Bekannte, etc.)

% 55.8% 6.3% 20.4% 14.4% 100.0%
Gesprache fiihren tber meine Situation Anzahl 70 10 43 132 255
mit... Beratungs-, Anlauf- und % 27.5% 3.9% 16.9% 51.8% 100%
Informationsstelle (Krebsliga, Pro Infirmis,
Gemeinde etc.)
Gesprache fuihren Giber meine Situation mit Anzahl 40 6 36 169 251

1 Fehlende Daten wurden in den nachfolgenden Tabellen nicht berticksichtigt.



anderen pflegenden Angehdrigen % 15.9% 2.4% 14.3% 67.3% 100%
Informationen zu Anzahl 115 15 38 90 258
korperlichen/psychischen Schwierigkeiten
heEr
Informationen zu Anzahl 133 8 48 74 263
Unterstitzungsangeboten werden
grgrzlct)igr\: (;Tjs der Familie / Bekannte % 50.6% 3.0% 18.3% 28.1% 100%
(Freundinnen, Nachbarn etc.)

Gesprache flihren tiber meine Situation Anzahl 177 22 39 41 279

mit... Fachpersonen Medizin/Gesundheit

(Arztin, Pfleger, Psychologe, etc.) % 63.4% 7 9% 14.0% T47% 100%
Gesprache fiihren tiber meine Situation Anzahl 82 18 46 122 268
mit... Fachperson Soziales (soziale Arbeit, % 30.6% 6.7% 17.2% 45.5% 100%
etc.)

Informationen zu Anzahl 185 11 44 32 272

korperlichen/psychischen Schwierigkeiten

Sgrr]”me,r:igﬁzr}:gg:éion werden erhalten o 68.0% 2.0% 16.2% 11.8% 100%

Medizin/Gesundheit (Arztin, Pfleger,

Psychologe, etc.)

Informationen zu korperlichen/psychischen Anzahl 57 9 51 129 246

Schwierigkeiten der unterstiitzten Person % 23.2% 3.7% 20.7% 52.4% 100%

werden erhalten von...... Beratungs-,

Anlauf- und Informationsstelle (Krebsliga,

Pro Infirmis, Gemeinde etc.)

Informationen zu korperlichen/psychischen Anzahl 33 5 27 165 230

Schwierigkeiten der unterstiitzten Person % 14.3% 2.2% 11.7% 71.7% 100%

werden erhalten von...... anderen

pflegenden Angehérigen
Informationen zu Anzahl 165 17 51 42 275
Unterstiitzungsangeboten werden
erhalten von... Fachpersonen
Medizin/Gesundheit (Arztin, Pfleger, % 60.0% 6.2% 18.5% 15.3% 100%
Psychologe, etc.)

Informationen zu Unterstiitzungs- Anzahl 82 7 55 114 258

angeboten werden erhalten von... % 31.8% 2.7% 21.3% 44.2% 100%

Fachperson Soziales (soziale Arbeit, etc.)

Informationen zu Unterstiitzungs- Anzahl 63 10 53 123 249

angeboten werden erhalten von... % 25.3% 4.0% 21.3% 49.4% 100%

Beratungs-, Anlauf- und Informationsstelle

(Krebsliga, Pro Infirmis, Gemeinde etc.)

Informationen zu Unterstiitzungs- Anzahl 36 8 38 151 233

angeboten werden erhalten von...anderen % 15.5% 3.4% 16.3% 64.8% 100%

pflegenden Angehdrigen

Informationen zu Unterstiitzungsangeboten Anzahl 62 13 19 117 211

werden erhalten von...Internetseiten % 29.4% 6.2% 9.0% 55.5% 100%
Unterstiitzung im eignen Haushalt oder im Anzahl 142 4 51 77 274
Haushalt der unterstitzten Person
e
Bekannte (Freundinnen, Nachbarn etc.)

Unterstiitzung im eignen Haushalt oder im Anzahl 36 8 51 155 250

Haushalt der unterstitzten Person % 14.4% 3.2% 20.4% 62.0% 100%

(Kochen, Putzen, Einkaufen etc.) durch...

Freiwillige (Nachbarschaftshilfe,

Religionsgemeinschaft etc.)

Unterstiitzung im eignen Haushalt oder im Anzahl 161 6 34 76 277

Haushalt der unterstiitzten Person % 58.1% 2.20% 12.3% 27.4% 100%

(Kochen, Putzen, Einkaufen etc.) durch...

Fachpersonen (Reinigungsperson, Spitex,

Haushaltsdienst etc.)

Unterstiitzung bei der Pflege durch... Anzahl 115 5 32 113 265

Personen aus der Familie / Bekannte

(Freundinnen, Nachbarm etc.) % 43.4% 1.9% 12.1% 42.6% 100%
Untersttitzung bei der Pflege durch... Anzahl 27 6 37 179 249
Freiwillige (Nachbarschaftshilfe, % 10.8% 2.4% 14.9% 71.9% 100%
Religionsgemeinschaft etc.)

Unterstiitzung bei der Pflege durch... Anzahl 173 4 21 82 280

Fachpersonen (z.B. Pfleger Spitex) % 61.8% 1.4% 7.5% 29.3% 100%
Ubernahme von Betreuungszeiten Anzahl 135 6 51 79 271
durch... Personen aus der Familie /

Bekannte (Freundinnen, Nachbarn etc.) % 19.8% 22% 18.8% 29.2% 100%
Ubernahme von Betreuungszeiten durch... Anzahl 32 5 34 177 248
Freiwillige (Nachbarschaftshilfe, % 12.9% 2.0% 13.7% 71.4% 100%
Religionsgemeinschaft etc.)

Ubernahme von Betreuungszeiten durch... Anzahl 161 3 29 85 278

Fachpersonen, die nach Hause kommen % 57.9% 1.1% 10.4% 30.6% 100%

(Spitex, Entlastungsdienst etc.)

Ubernahme von Betreuungszeiten durch... Anzahl 62 7 30 159 258

Institution fur Betreuung tagsiiber % 24.0% 2.7% 11.6% 61.6% 100%

(Tagesheim, Tagesstatte etc.)




Ubernahme von Betreuungszeiten durch... Anzahl 53 5 49 149 256
Institution flr voriibergehende Betreuung % 20.7% 2.0% 19.1% 58.2% 100%
(Kurzaufenthalte etc.)
Ubernahme von Betreuungszeiten durch... Anzahl 27 4 13 201 245
Institution flir Langzeitbetreuung oder - % 11.0% 1.6% 5.3% 82.0% 100%
pflege (Altersheim, betreutes
Wohnen etc.)
Gesprache fuihren Uber meine Situation Anzahl 45 10 57 149 261
mit... Freiwilligen (Nachbarschaftshilfe,
Religionsgemeinschatt etc.) % 17.2% 3.8% 21.8% 57.1% 100%
Informationen zu kdrperlichen/ Anzahl 28 6 33 175 242
psychischen Schwierigkeiten der % 11.6% 2.5% 13.6% 72.3% 100%
unterstiitzten Person werden erhalten
von... Freiwilligen (Nachbarschaftshilfe,
Religionsgemeinschaft etc.)
Informationen zu Unterstiitzungs- Anzahl 30 8 49 162 249
angeboten werden erhalten von... % 12.0% 3.2% 19.7% 65.1% 100%
Freiwilligen (Nachbarschaftshilfe,
Religionsgemeinschatft etc.)
Tabelle 5: Weitere Hilfen durch...
Entgegenkommen des Arbeitgebers (flexible
Arbeitszeit, Sonderurlaub, etc.) Technische Unterstiitzung (Notrufknopf, etc.)
Anzahl (n) % Anzahl (n) %
Erhalten & hilfreich
48 18.8% 62 24.5%
Erhalten & nicht hilfreich
0 0% 11 4.3%
Gewiinscht
24 9.4% 13 5.1%
Nicht nétig
183 71.8% 167 66.0%
Gesamt
255 100% 253 100%

Tabelle 6: Was hat Sie damals, also in der Anfangszeit, dazu bewogen

Anzahl (n) Prozent

Variablen Die alleinige Betreuung/Pflege war mir 117 38.9%

nicht méglich (z.B. wegen Berufstatigkeit).

Die alleinige Betreuung/Pflege hat mich 114 37.9%

emotional/psychisch tberlastet.

Ich brauchte Zeit fiir mich. 126 41.9%

Die Aufgaben waren mir kdrperlich zu 53 17.6%

anstrengend (z.B. fehlende Kraft, um

unterstiitzte Person auf Toilette zu

setzen).

Ich wurde dazu aufgefordert. 56 18.6%

Andere Griinde 52 17.3%

Es hat mich nichts dazu bewogen 50 16.6%

Unterstiitzung zu suchen.

Anmerkung: Mehrfachauswahl méglich

Unterstutzung zu suchen?



Tabelle 7: Was hat Sie damals, also in der Anfangszeit daran gehindert, Unterstiitzung in Anspruch zu
nehmen?

Anzahl (n) Prozent

Variablen Ich habe nicht gewusst, dass es die 46 15.3%

Angebote gibt.

Die Angebote passen nicht auf die 41 13.6%

jeweilige Situation.

Die Angebote sind zu teuer. 41 13.6%

Ich méchte ungern Hilfe annehmen. 36 12.0%

Andere Familienmitglieder wollten keine 19 6.3%

Unterstiitzung von aussen.

Es war zu kompliziert, bzw. hat zu viel 25 8.3%

Zeit bendtigt, das Angebot zu

arrangieren.

Die Angebote sind nicht gut erreichbar. 16 5.3%

Ich fiihlte mich von den Fachpersonen 19 6.3%

nicht verstanden.

Die Offnungszeiten der Angebote sind 11 3.7%

unpassend.

Die unterstiitzte Person méchte das 92 30.6%

Angebot nicht annehmen.

Es ist schwierig passende Termine zu 11 3.7%

finden.

Weil das Angebot nicht in meiner Sprache 6 2.0%

angeboten wird.

Ich bin mit den Angeboten nicht zufrieden 8 2.7%

(z. B. schlechte Qualitat, nicht

professionell).

Ich weiss nicht genau, wer oder was mir 41 13.6%

helfen kénnte.

Ich wollte solange es geht, alles selbst 133 44.2%

machen.

Der administrative Aufwand ist zu hoch. 15 5.0%

Andere Griinde 26 8.6%

Es hat mich nichts gehindert, 113 37.5%

Unterstiitzung in Anspruch zu nehmen.

Anmerkung: Mehrfachauswahl méglich



Tabelle 8: Erinnern Sie sich bitte zuriick an die Anfangszeit: Wie hat sich Ihre Unterstitzungstatigkeit in
dieser Phase auf Ihr persdnliches Leben ausgewirkt?

Immer Meistens Manchmal Selten Trifft nicht zu Gesamt
Denken Sie, dass Sie mit Ihren Anzahl 70 137 51 22 4 284
Aufgaben als betreuende/pflegende o5 24.6% 48.2% 18.0% 7.7% 1.4% 100%
Angehorige am Anfang gut
zurechtkamen?
Empfanden Sie am Anfang die Anzahl 29 46 107 62 35 279
Betreuung/Pflege als zu % 10.4% 16.5% 38.4% 22.2% 12.5% 100%
anstrengend?
Wirkte sich am Anfang die Anzahl 21 35 72 46 109 283
Betreuung/Pflege negativ auf das 9 7.4% 12.4% 25.4% 16.3% 38.5% 100%
Verhaltnis zu Ihren Freunden aus?
Hatte am Anfang das Anzahl 16 29 83 44 114 286
Betreuen/Pflegen eine negative % 5.6% 10.1% 29.0% 15.4% 39.9% 100%
Auswirkung auf lhre
korperliche Gesundheit?
Hatten Sie am Anfang durch das Anzahl 13 23 51 54 144 285
Betreuen/Pflegen Probleme % 4.6% 8.1% 17.9% 18.9% 50.5% 100%
innerhalb
lhrer Familie?
Hatten Sie am Anfang auf Grund Anzahl 16 11 26 33 200 286
des Betreuens/Pflegens finanzielle o4 5.6% 3.8% 9.1% 11.5% 69.9% 100%
Probleme?
Flhlten Sie sich am Anfang in Ihrer  Anzahl 35 53 83 47 66 284
Rolle als betreuende/pflegende % 12.3% 18.7% 29.2% 16.5% 23.2% 100%
Angehérige gefangen?
Flhlten Sie sich am Anfang von Anzahl 52 63 58 58 57 288
lhren Freunden und/oder Nachbarn o4 18.1% 21.9% 20.1% 20.1% 19.8% 100%
gut
unterstiitzt?
Fanden Sie, dass das Anzahl 97 73 49 39 28 286
Betreuen/Pflegen am Anfang eine 94 33.9% 25.5% 17.1% 13.6% 9.8% 100%
lohnenswerte Aufgabe war?
Flhlten Sie sich am Anfang von Anzahl 105 75 43 43 24 290
lhrer Familie gut unterstutzt? % 36.2% 25.9% 14.8% 14.8% 8.3% 100%
Hatten Sie am Anfang ein gutes Anzahl 161 60 21 41 3 286
Verhaltnis zu der Person, die Sie o 56.3% 21.0% 7.3% 14.3% 1.0% 100%
betreuen/pflegen?
Flhlten Sie sich am Anfang von Anzahl 66 80 38 41 60 285
den Gesundheits- und % 23.2% 28.1% 13.3% 14.4% 21.1% 100%

Sozialdiensten



(6ffentliche, private, ehrenamtliche)

ausreichend unterstutzt?

Hatten Sie am Anfang das Gefiihl,
dass Sie als betreuende/pflegende
Angehorige Wertschatzung
erfuhren?

Hatte am Anfang das
Betreuen/Pflegen eine negative
Auswirkung auf Ihr

seelisches Wohlbefinden?

Fuhlten Sie sich am Anfang in Ihrer
Rolle als betreuende/pflegende

Angehdrige kompetent?

Hatte am Anfang das
Betreuen/Pflegen eine negative
Auswirkung auf lhre

berufliche Tatigkeit?

Fuhlten Sie sich am Anfang
schuldig, als Sie bei Verwandten
oder

Bekannten Unterstiitzung
anforderten?

Flhlten Sie sich am Anfang
schuldig, als Sie bei professionellen
Anbietern (z.B. Spitex)

Unterstlitzung anforderten?

Andere Auswirkungen

Anzahl

%

Anzahl

%

Anzahl

%

Anzahl

%

Anzahl

%

Anzahl

%

Anzahl

%

81

28.3%

22

7.6%

69

24.0%

20

7.1%

20

7.1%

19

6.8%

5.9%

76

26.6%

43

14.9%

126

43.9%

20

7.1%

21

7.4%

15

5.4%

7.4%

48

16.8%

91

31.6%

55

19.2%

44

15.6%

45

15.9%

23

8.2%

2.9%

60

21.0%

43

14.9%

28

9.8%

32

11.3%

31

11.0%

43

15.4%

10.3%

21

7.3%

89

30.9%

3.1%

166

58.9%

166

58.7%

180

64.3%

50

73.5%

286

100%

288

100%

287

100%

282

100%

283

100%

280

100%

68

100.0%




Tabelle 9: Welche der nachfolgend genannten Krisen oder Notfélle hat die unterstiitzte Person
durchgemacht?

Anzahl (n) Prozent
Variablen Plétzliche Erkrankung (z.B. Schlaganfall) 90 29.9%
Akute Verschlechterung des 148 49.2%
Gesundheitszustandes
Unfall (z.B. Sturz) 114 37.9%
Andere Krisen/Notfélle 81 26.9%
Die unterstiitzte Person hat bisher keine 52 17.3%

Krisen oder Notfélle erlebt.

Anmerkung: Mehrfachauswahl méglich

Tabelle 10: Bitte denken Sie an die letzte Krisen- oder Notfallsituation der unterstiitzten Person, die sie
erlebt haben. Haben Sie da Hilfe bekommen?

Anzahl (n) Prozent
Variablen Nein 40 19.9%
Ja 161 80.1%
Gesamt 201 100.0%

Tabelle 11: Wie schnell haben Sie Hilfe in der Krise- oder Notfallsituation bekommen?

Anzahl (n) Prozent
Sofort keine Angabe 158 52.5%
trifft zu 143 47.5%
Gesamt 301 100.0%

Anzahl (n) Prozent
Nicht sofort aber ~ keine Angabe 272 90.4%
rechtzeitig trifft zu 29 9.6%
Gesamt 301 100.0%

Anzahl (n) Prozent
Zu spat keine Angabe 294 97.7%
trifft zu 7 2.3%

Gesamt 301 100.0%




Tabelle 12: Von wem haben Sie in Krisen- und Notfallsituationen Unterstlitzung erhalten?

Erhalten & Erhalten & nicht
hilfreich hilfreich Gewiinscht War nicht nétig Gesamt
Personen aus der Familie/ Bekannte Anzahl 131 6 17 39 193
(Freunde, Nachbarn etc.) % 67.9% 3.1% 8.8% 20.2% 100.0%
Freiwillige (Nachbarschaftshilfe, Anzahl 28 4 17 124 173
Religionsgemeinschaft etc.) % 16.2% 2.3% 9.8% 71.7% 100.0%
Fachpersonen Medizin/Gesundheit Anzahl 165 2 16 18 201
(Arztin, Pfleger, Psychologe, etc.) % 82.1% 1.0% 8.0% 9.0% 100.0%
Fachperson Soziales (Sozialarbeit etc.) Anzahl 37 8 19 107 171
% 21.6% 4.7% 11.1% 62.6% 100.0%
Beratungs-, Anlauf- und Anzahl 26 5 18 124 173
Informationsstelle (Krebsliga, Pro % 15.0% 2.9% 10.4% 71.7% 100.0%
Infirmis, Gemeinde etc.)
Andere pflegende Angehorige Anzahl 16 2 13 144 175
(Selbsthilfegruppe, Internetforen etc.) % 9.1% 1.1% 7.4% 82.3% 100.0%
Institution fur voriibergehende Anzahl 61 2 17 103 183
Betreuung (Tagesheim, Ferienbett, % 33.3% 1.1% 9.3% 56.3% 100.0%
Klinik etc.)
Notaufnahme/ Einweisung in Institution ~ Anzahl 131 6 10 51 198
(Krankenhaus, Altersheim, % 66.2% 3.0% 5.1% 25.8% 100.0%
Psychiatrische Klinik etc.)
Institution fur Langzeitbetreuung oder -  Anzahl 22 6 11 138 177
pflege (Altersheim, betreutes % 12.4% 3.4% 6.2% 78.0% 100.0%
Wohnen etc.)
Arbeitgeberin Anzahl 16 1 11 120 148
% 10.8% 0.7% 7.4% 81.1% 100.0%
Andere
Anzahl 10 / 4 49 63
% 15.9% / 6.3% 77.8% 100.0%




Tabelle 13: Welche Unterstiutzung haben Sie in der letzten Krisen- oder Notfallsituation erhalten, welche
waren fur Sie hilfreich und welche hatten Sie sich gewilinscht?

Erhalten & Erhalten & nicht
hilfreich hilfreich Gewulinscht War nicht nétig Gesamt
Informationsmaterial (Internet, Anzahl 60 10 11 112 193
Broschuren etc.) % 31.1% 5.2% 5.7% 58.0% 100%
Beratungsgesprache Anzahl 89 3 37 60 189
% 47.1% 1.6% 19.6% 31.7% 100%
Personen, die eingesprungen sind und Anzahl 71 1 47 77 196
Betreuung Glbernommen haben % 36.2% 0.5% 24.0% 39.3% 100%
(Springereinsétze)
Hausbesuche durch Hausarztin/Hausarzt, Anzahl 78 3 36 86 203
(Psycho-)Therapeutln, Sozialdienst % 38.4% 1.5% 17.7% 42.4% 100%
Telefon-Hotline, die rund um die Uhr zur ~ Anzahl 25 4 23 140 192
Verfligung steht % 13% 2.1% 12.0% 72.9% 100%
Technikunterstiitzung: Alarm-Uhr, Anzahl 30 3 10 149 192
Telemedizin, Videouberwachung, ... % 15.6% 1.6% 5.2% 77.6% 100%
Finanzielle Unterstiitzung Anzahl 20 1 28 143 192
% 10.4% 0.5% 14.6% 74.5% 100%
Unbezahlter Urlaub Anzahl 3 / 22 168 193
% 1.6% / 11.4% 87.0% 100%
Kurzfristige Arbeitszeitreduktion Anzahl 10 / 29 150 189
% 5.3% / 15.3% 79.4% 100%
Andere
Anzahl 6 1 5 60 72
% 8.3% 1.4% 6.9% 83.3% 100%

Tabelle 14: Hat sich die Betreuungssituation aufgrund der Krise, respektive des Notfalls verandert?

Anzahl (n) Prozent

Variablen Wir erhalten seit Krise/Notfall 79 38%

neue/zusatzliche/andere

Unterstlitzungsleistungen

Wir erhalten dieselben 38 18.3%

Unterstlitzungsleistungen wie vor

Krise/Notfall, aber mehr davon

Wir erhalten dieselben 3 1.4%

Unterstlitzungsleistungen wie vor

Krise/Notfall, aber weniger davon

Das kann ich (noch) nicht sagen 22 10.6%

Nein, die Situation ist nun wieder wie vor 66 31.7%

der Krise, respektive vor dem Notfall

Gesamt 208 100%

Tabelle 15: Welche neuen/zuséatzlichen/anderen Unterstiitzungsleistungen erhalten Sie seit der Krise,



respektive dem Notfall?

Anzahl (n) Prozent
Variablen Ambulante pflegerische Versorgung 71 23.6%
Ambulante psychologische Versorgung 14 4.7%
Ambulante medizinische Versorgung 51 16.9%
Ambulante seelsorgerische Versorgung 7 2.3%
Unterstiitzung im Haushalt 66 21.9%
Finanzielle Unterstiitzung 23 7.6%

Anmerkung: Mehrfachauswahl méglich

Tabelle 16: Welche Auswirkungen hat die Krise, der Notfall auf ihre Situation mit der unterstiitzten

Person?
Anzahl (n) Prozent

Variablen Der Unterstutzungsaufwand ist mehr geworden 156 51.8%
Der Unterstutzungsaufwand ist weniger geworden 19 6.3%
Ich betreue/pflege die Person nun gar nicht mehr 6 2.0%
Die unterstiitzte Person wohnt nun in einer Institution. 17 5.6%
Die unterstitzte Person besucht tagsiiber, nachts eine 17 5.6%
Betreuungseinrichtung.
Die unterstiitzte Person besucht keine 12 4.0%
Betreuungseinrichtung mehr.
Ich habe meine Erwerbstatigkeit reduziert. 30 10.0%
Ich habe meine Erwerbstatigkeit erhoht. 1 0.3%
Ich habe den Job gewechselt. 6 2.0%
Ich bekomme seitdem (mehr) finanzielle Unterstitzung. 18 6.0%
Ich bekomme jetzt weniger finanzielle Unterstiitzung. 2 0.7%
Ich bin nun (wieder) mit meiner Aufgabe als pflegende 61 20.3%
Angehdrige auf mich selbst gestellt.
Ich weiss nun, wo ich im Falle einer weiteren Krise Hilfe 80 26.6%
holen kann.
Ich stelle meine eigenen Bedurfnisse zuriick. 95 31.6%
Ich génne mir gezielt Ruhepausen. 75 24.9%

Anmerkung: Mehrfachauswahl mdglich



Tabelle 17: Wie haben sich die Krisen und Notfalle auf Ihr persénliches Leben ausgewirkt?

Immer Meistens Manchmal Selten Trifft nicht zu Gesamt
Denken Sie, dass Sie als Anzahl 40 115 47 31 1 234
betreuende/pflegende in Krisen/Notfallen gut 94 17.1% 49.1% 20.1% 13.2% 0.4% 100%
zurechtkamen?
Empfanden Sie die Betreuung/Pflege in Anzahl 21 57 80 41 34 233
Krisen/Notféllen als zu anstrengend? % 9.0% 24.5% 34.3% 17.6% 14.6% 100%
Wirkte sich die Betreuung/Pflege in Anzahl 18 32 53 28 103 234
Krisen/Notfallen negativ auf das Verhaltnis % 7.7% 13.7% 22.6% 12.0% 44% 100%
zu lhren Freunden aus?
Wirkten sich Krisen/Notfalle negativ auf lhre  Anzahl 13 49 78 33 63 236
korperliche Gesundheit aus? % 5.5% 20.8% 33.1% 14.0% 26.7% 100%
Hatten Sie in der letzten Anzahl 11 21 33 35 135 235
Krise/Notfallsituation Probleme innerhalb % 4.7% 8.9% 14.0% 14.9% 57.4% 100%
lhrer Familie?
Hatten Sie auf Grund des Betreuens in Anzahl 13 14 21 25 160 233
Krisen/Notféllen finanzielle Probleme? % 5.6% 6.0% 9.0% 10.7% 68.7% 100%
Fahlten Sie sich in Ihren Aufgaben als Anzahl 26 41 72 52 48 239
betreuende/pflegende Angehérige in % 10.9% 17.2% 30.1% 21.8% 20.1% 100%
Krisen/Notfallen gefangen?
Fuhlten Sie sich von lhren Freunden Anzahl 39 68 34 40 57 238
und/oder Nachbarn in Krisen/Notféllen gut % 16.4% 28.6% 14.3% 16.8% 23.9% 100%
unterstiitzt?
Fuhlten Sie sich von Ihrer Familie in Anzahl 75 56 39 49 21 240
Krisen/Notfallen gut unterstutzt? % 31.3% 23.3% 16.3% 20.4% 8.8% 100%
Fanden Sie, dass das Betreuen/Pflegen in Anzahl 93 69 22 31 19 234
Krisen/Notféllen eine lohnenswerte Aufgabe o4 39.7% 29.5% 9.4% 13.2% 8.1% 100%
war?
Hatten Sie und die unterstiitzte Person ein Anzahl 106 56 25 50 1 238
gutes Verhdltnis wéahrend der % 44.5% 23.5% 10.5% 21.0% 0.4% 100%
Krise/Notfalls?
Fuhlten Sie sich von den Gesundheits-und  Anzahl 54 76 44 33 27 234
Sozialdiensten (6ffentlich, privat, % 23.1% 32.5% 18.8% 14.1% 11.5% 100%
ehrenamtlich) in Krisen/Notfallen
ausreichend unterstiitzt?
Hatten Sie das Geftihl, dass Sie als Anzahl 66 69 53 24 25 237
betreuende/pflegende Angehdrige in % 27.8% 29.1% 22.4% 10.1% 10.5% 100%
Krisen/Notfallen Wertschatzung erfuhren?
Hatte das Betreuen/Pflegen in Anzahl 13 45 74 38 63 233
Krisen/Notfallen eine negative Auswirkung % 5.6% 19.3% 31.8% 16.3% 27.0% 100%
auf Ihr seelisches Wohlbefinden?
Fuhlten Sie sich in Ihrer Rolle als Anzahl 40 90 55 37 16 238




betreuende/pflegende Angehdérige in
Krisen/Notfallen insgesamt ausreichend
unterstutzt?

Fuhlten Sie sich in lhrer Rolle als
betreuende/pflegende Angehdérige in
Krisen/Notfallen kompetent?

Hatte das Betreuen/Pflegen in
Krisen/Notfallen eine negative Auswirkung
auf lhre berufliche Tatigkeit?

Flhlten Sie sich schuldig, als Sie in
Krisen/Notféllen bei Verwandten oder

Bekannten Unterstiitzung anforderten?

Flhlten Sie sich schuldig, als in
Krisen/Notfallen bei professionellen
Anbietern (z.B. Spitex) Unterstiitzung

anforderten?

%

Anzahl

%

Anzahl

%

Anzahl

%

Anzahl

%

16.8%

40

17.0%

11

4.8%

18

7.8%

13

5.7%

37.8%

101

43.0%

20

8.8%

23

10.0%

12

5.3%

23.1%

64

27.2%

24

10.5%

30

13.0%

19

8.4%

15.5%

24

10.2%

21

9.2%

24

10.4%

25

11.0%

6.7%

2.6%

152

66.7%

136

58.9%

158

69.6%

100%

235

100%

228

100%

231

100%

227

100%

Tabelle 18: Haben Sie in der Zeit, seit Sie sich um die unterstiitzte Person kiimmern, selbst Krisen und

Notfalle erfahren?

Anzahl (n) Prozent
Variablen Nein. 111 36.9%
Ich war mit meinen Kréften am Ende.. 68 22.6%
Ich hatte einen Unfall.. 16 6.0%
Terminliche Verpflichtungen haben mich 55 18.3%
in Zeitnot gebracht..
Ich erkrankte selbst. 53 17.6%
Andere Ereignisse 35 11.6%
Anmerkung: Mehrfachauswahl méglich
Tabelle 19: Haben Sie in dieser Zeit Unterstlitzung erhalten?
Anzabhl (n) Prozent
Variablen Nein, ich habe die Situation alleine 52 17.3%
durchgestanden
Ja, ich wurde durch Familie, Freunde, 98 32.6%
Nachbarn unterstiitzt
Ja, ich habe professionelle Hilfe erhalten 80 26.6%
Andere Unterstiitzung 24 8.0%

Anmerkung: Mehrfachauswahl méglich



Tabelle 20: Geschlecht der unterstiitzten Person

Anzahl Prozent
Variablen Frau 164 57.3%
Mann 121 42.3%
Anderes Geschlecht 1 0.3%
Gesamt 286 100.0%

Tabelle 21: Wie alt ist die unterstitzte Person?

Anzahl (n) Minimum Maximum Mittelwert Standardabweichung

Alter der unterstitzten Person 287 10 97 78.41 14.227

Tabelle 22: Wer ist die unterstiitzte Person?

Anzahl (n) Prozent
Variablen (Ehe-/Lebens-)Partner/in 130 44.7%
Mutter/Vater 115 39.5%
Schwiegermutter/Schwiegervater 10 3.4%
Grossmuter/Grossvater 1 0.3%
Tochter/Sohn 14 4.8%
Enkel 1 0.3%
Schwester/Bruder 10 3.4%
Tante/Onkel 5 1.7%
Nachbarin/Nachbar 1 0.3%
Freundin/Freund 1 0.3%
Andere 3 1.0%
Gesamt 291 100.0%

Tabelle 23: Weshalb braucht, respektive braucht die Person lhre Unterstiitzung?

Anzahl (n) Prozent
Korperliche Schwierigkeiten In der Anfangszeit 113 37.5%
In der Krise/Notfall 84 27.9%
Heute (aktuelle Situation) 175 58.1%

Anzahl (n) Prozent
Psychische Schwierigkeiten In der Anfangszeit 54 17.9%
In der Krise/Notfall 37 12.3%
Heute (aktuelle Situation) 59 19.6%

Anzahl (n) Prozent
Kognitive Schwierigkeiten In der Anfangszeit 79 26.2%
In der Krise/Notfall 63 20.9%
Heute (aktuelle Situation) 145 48.2%

Anmerkung: Mehrfachauswahl mdglich



Tabelle 24: Wo lebte, respektive lebt die unterstiitzte Person normalerweise?

Anzahl (n) Prozent
Mit mir In der Anfangszeit 92 30.6%
zusammen In der Krise/Notfall 64 21.3%
Heute (aktuelle Situation) 149 49.5%
Anzahl (n) Prozent
Alleine in einer In der Anfangszeit 79 26.2%
Wohnung... In der Krise/Notfall 39 13.0%
Heute (aktuelle Situation) 88 29.2%
Anzahl (n) Prozent
Mit einer oder In der Anfangszeit 28 9.3%
mehreren In der Krise/Notfall 13 4.3%
Personen... Heute (aktuelle Situation) 39 13.0%
Anzahl (n) Prozent
In einem In der Anfangszeit 2 0.7%
Pflegeheim... In der Krise/Notfall 16 5.3%
Heute (aktuelle Situation) 18 6.0%
Anzahl (n) Prozente
In einer anderen In der Anfangszeit 0 0%
Form von In der Krise/Notfall 2 0.7%
betreutem Heute (aktuelle Situation) 8 2.7%
Wohnen...
Anzahl (n) Prozent
Es gab/gibt In der Anfangszeit 31 10.3%
wiederkehrende  In der Krise/Notfall 65 21.6%
MileuiEiiEie Heute (aktuelle Situation) 23 7.6%




Tabelle 25: Waren Sie, respektive sind Sie erwerbstétig?

Anzabhl (n) Prozent
In Aus- oder In der Anfangszeit 14 4.7%
Weiterbildung In der Krise/Notfall 6 2.0%
Heute (aktuelle Situation) 10 3.3%

Anzahl (n) Prozent
Arbeitslos In der Anfangszeit 10 3.3%
In der Krise/Notfall 6 2.0%
Heute (aktuelle Situation) 16 5.3%

Anzahl (n) Prozent
In Frihpension In der Anfangszeit 39 13.0%
In der Krise/Notfall 15 5.0%
Heute (aktuelle Situation) 44 14.6%

Anzahl (n) Prozent
In Pension In der Anfangszeit 43 14.3%
(Alters- oder In der Krise/Notfall 28 9.3%
Invalidenrente) Heute (aktuelle Situation) 99 32.9%

Anzahl (n) Prozent
Erwerbstatig/ In der Anfangszeit 103 34.2%
Selbststandig In der Krise/Notfall 63 20.9%
Heute (aktuelle Situation) 95 31.6%

Tabelle 26: Wie hoch war/ist Ihr Arbeitspensum?

Anzahl (n) Minimum Maximum Mittelwert Standardabweichung
In der Anfangszeit 165 0% 150% 62.35% 32.966
In der Krise/Notfall 133 0% 100% 58.20% 34.692
Heute (aktuelle Situation) 153 0% 101% 48.43% 36.855

Tabelle 27: Haben Sie lhre Erwerbstatigkeit aufgrund Ihrer Unterstitzungsleistung reduziert?

Anzahl (n) Prozent
Variablen nein 126 59.4%
ja 67 31.6%
unklar 19 9.0%

Gesamt 212 100.0%




Tabelle 28: Bitte nennen Sie uns lhren hdchsten Bildungsabschluss

Anzahl (n) Prozent
Variablen kein Schulabschluss 2 0.7%
obligatorische Schulzeit 30 10.7%
Lehre 119 42.3%
Maturitat 57 20.3%
Hochschule 73 26.0%
Gesamt 281 100.0%
Tabelle 29: Wie alt sind Sie?
Anzahl (n) Minimum Maximum Mittelwert Standardabweichung
Alter BA in Jahren 276 32 95 65.17 12.043
Tabelle 30: Welches ist Ihr Geschlecht?
Anzahl (n) Prozent
Geschlecht Frau 200 69.7%
BA Mann 87 30.3%
Gesamt 287 100.0%
Tabelle 31: Seit wie vielen Jahren leben Sie in der Schweiz?
Anzahl (n) Prozent
Variablen in der Schweiz geboren 248 86.7%
in der Schweiz seit ... Jahren 38 13.3%
Gesamt 286 100.0%
Anzahl Minimum Maximum Mittelwert Standardabweichung
Anzahl der Jahre in der Schweiz 39 8 78 47.36 17.436




Tabelle 32: Mit wem wohnen Sie zusammen?

Anzahl (n) Prozent

Variablen Alleine 43 14.3%

Mit (Ehe-/Lebens-) 225 75.0%

Partner/in

Mit Kind/Kindern 46 15.3%

Mit Enkel/Enkeln 6 2.0%

Mit Mutter/Vater 24 8.0%

Mit Schwiegermutter/ 3 1.0%

Schwiegervater

Mit Schwester/Bruder 4 1.3%

Mit Schwiegertochter/ 1 0.3%

Schwiegersohn

Mit Freundin/Freund, 2 0.7%

Bekannte

Andere 14 4.7%
Anmerkung: Mehrfachauswahl méglich

Anzahl (n) Minimum Maximum Mittelwert Standardabweichung

Anzahl der Kinder im Haushalt (<16 22 0 9 1.86 1.833
Jahren)
Anzahl der Enkel im Haushalt (<16 7 1 4 1.86 1.215
Jahren)

Tabelle 33: Leben Sie mit der unterstiitzten Person im selben Haushalt?

Anzahl (n) Prozent
Variablen nein 127 45.2%
ja 154 54.8%
Gesamt 281 100.0%

Bei nein: FUr den Weg von mir bis zur unterstiitzten Person benétige ich ungefahr .... Minuten:

Anzahl (n) Minimum Maximum Mittelwert

Standardabweichung

Minuten zur unterstitzten Person 121 0 180 23.87

29.139




Tabelle 34: Werden Sie finanziell unterstitzt fur lhre geleistete Betreuung und Pflege?

Anzahl (n) Prozent
Betreuungs- keine Angabe 243 81.0%
Gutschriften von trifft zu 57 19.0%
UL Gesamt 300 100.0%
Anzahl (n) Prozent
Geld von der keine Angabe 294 98.0%
Gemeinde (z.B. trifft zu 6 2.0%
Betreuungszulage) Gesamt 300 100.0%
Anzahl (n) Prozent
Finanzielle keine Angabe 291 97.0%
Unterstlitzung von trifft zu 9 3.0%
der Familie Gesamt 300 100.0%
Anzahl (n) Prozent
Finanzielle keine Angabe 282 93.7%
Unterstlitzung von trifft zu 19 6.3%
anderen Gesamt 301 100.0%
Anzahl (n) Prozent
Keine finanzielle keine Angabe 80 26.6%
Unterstltzung fir trifft zu 221 73.4%
Betreuungstatigkeit  gesamt 301 100.0%

Tabelle 35: Wie verteilen sich die befragten betreuenden Angehérigen nach Haufigkeiten tber die sieben
Grossregionen der Schweiz?

Anzahl (n) Prozent
Variablen Genferseeregion 24 8.9%
Espace Mittelland 50 18.5%
Nordwestschweiz 36 13.3%
Zurich 41 15.1%
Ostschweiz 35 12.9%
Zentralschweiz 40 14.8%
Tessin 45 16.6%

Gesamt 271 100.0%




Tabelle 36: Wie verteilen sich die befragten betreuenden Angehérigen nach Haufigkeiten tber die drei
Gemeindetypen stadtische Gemeinde, periurbane Gemeinde und landliche Gemeinde?

Anzahl (n) Prozent
Variablen Stadt 135 49.8%
Periurbane Gemeinde 82 30.3%
Land 54 19.9%
Gesamt 271 100.0%

Teil 2: Auswertung der Befragung von Leistungsanbietenden?

Tabelle 37: Auf welche Zielgruppe sind die Leistungen lhrer Institution ausgelegt?

Anzahl (n) Prozent
Primé&rer Fokus auf BA oder unterstiitzte ~ Unterstiitzte Person 47 15.4%
Person Beide Zielgruppen, uberwiegend jedoch 167 54.6%
fir die unterstiitzte Person
Betreuende und pflegende Angehorige 30 9.8%
Beide Zielgruppen, tiberwiegend jedoch 62 20.3%
fur betreuende und pflegende Angehérige
Gesamt 306 100.0%

Tabelle 38: Wie viel Zeit werden durch lhre Dienstleistungen im Durchschnitt fiir die Betreuung der
unterstitzten Person & Angehdrigen aufgewendet?

In den ersten drei Monaten des Leistungsbezugs  Im Allgemeinen, wenn sich die Situation zu Hause

(im Durchschnitt) eingespielt hat (im Durchschnitt)
Anzahl (n) % Anzahl (n) %
Weniger als 1 Stunde wéchentlich 85 28.7% 146 51.0%
1 - 5 Stunden wochentlich 167 56.4% 114 39.9%
1 - 5 Stunden taglich 40 13.5% 21 7.3%
mehr als 5 Stunden taglich 4 1.4% 5 1.7%
Gesamt 296 100.0% 286 100.0%

Tabelle 39: Wann wird den betreuenden und pflegenden Angehérigen die Ubernahme ihrer Rolle
bewusst?

Akute Erkrankung (Angehorigen Chronische Erkrankung Altersbedingte Einschrankungen
wird die Ubernahme ihrer neuen (Angehorigen wird die Ubernahme (Angehorigen wird die Ubernahme
Rolle...) ihrer neuen Rolle...) ihrer neuen Rolle...)
Anzahl (n) % Anzahl (n) % Anzahl (n) %
(eher) erst mit der Zeit 87 36.1% 249 90.2% 238 90.2%
bewusst.
(eher) sofort bewusst. 154 63.9% 27 9.8% 26 9.8%
Gesamt 241 100.0% 276 100.0% 264 100.0%

2 Fehlende Daten wurden in den nachfolgenden Tabellen nicht beriicksichtigt.



Tabelle 40: Wann werden Informationen eingeholt?

Akute Erkrankung (Informationen Uber

Chronische Erkrankung (Informationen

Uber Unterstiitzungsangebote

Altersbedingte Einschrankungen

(Informationen tber

Unterstlitzungsangebote werden...) werden...) Unterstlitzungsangebote werden...)
Anzahl (n) % Anzahl (n) % Anzahl (n) %

zu spat eingeholt. 35 13.6% 73 25.8% 97 36.6%
erst mit der Zeit 105 40.9% 183 64.7% 137 51.7%
eingeholt.
von Beginn an 117 45.5% 27 9.5% 31 11.7%
eingeholt.
Gesamt 257 100.0% 283 100.0% 265 100.0%

Tabelle 41: Wann werden Unterstlitzungsleistungen bezogen?

Akute Erkrankung (Durchschnittliche

Zeit bis zum Leistungsbezug

Chronische Erkrankung

(Durchschnittliche Zeit bis zum

Altersbedingte Einschrankungen

(Durchschnittliche Zeit bis zum

betragt...) Leistungsbezug betragt...) Leistungsbezug betragt...)
Anzahl (n) % Anzahl (n) % Anzahl (n) %
1-6 Tage 123 49.2% 33 12.2% 26 10.2%
1- 3 Wochen 66 26.4% 37 13.7% 26 10.2%
1 - 6 Monate 41 16.4% 94 34.7% 57 22.4%
6 - 11 Monate 13 5.2% 47 17.3% 45 17.7%
ein Jahr oder langer 2.8% 60 22.1% 100 39.4%
Gesamt 250 100.0% 271 100.0% 254 100.0%

Tabelle 42: Welche Unterstitzung erhalten oder benétigen betreuende und pflegende Angehdrige in der
Einstiegsphase und von wem?

Waére notwendig,

Weiss nicht Ist nicht nétig wird nicht erhalten Wird erhalten Gesamt
Gesprache uber die eigene Anzahl 69 3 40 172 284
Situation kénnen gefuhrt werden % 24.3% 1.1% 14.1% 60.6% 100.0%
mit... (Familie, Freunde, Bekannte,
etc.)
Informationen zu Anzahl 115 28 51 88 282
korperlichen/psychischen % 40.8% 9.9% 18.1% 31.2% 100.0%
Erkrankungen werden erhalten
von... (Familie, Freunde,
Bekannte, etc.)
Informationen zu Anzahl 88 8 62 115 273
Unterstlitzungsangeboten werden o4 32.2% 2.9% 22.7% 42.1% 100.0%

erhalten von... (Familie, Freunde,

Bekannte, etc.)



Unterstitzung im Haushalt Anzahl 56 3 35 187 281
(Kochen, Putzen, Einkaufen etc.) 9, 19.9% 1.1% 12.5% 66.5% 100.0%
erfolgt durch... (Familie, Freunde,

Bekannte, etc.)

Unterstitzung bei der Pflege Anzahl 69 4 25 180 278
erfolgt durch... (Familie, Freunde, o5 24.8% 1.4% 9.0% 64.7% 100.0%
Bekannte, etc.)

Ubernahme von Betreuungszeiten Anzahl 61 3 53 164 281
erfolgt durch... (Familie, Freunde, o 21.7% 1.1% 18.9% 58.4% 100.0%
Bekannte, etc.)

Gesprache uber die eigene Anzahl 18 4 57 213 292
Situation kénnen gefiihrt werden % 6.2% 1.4% 19.5% 72.9% 100.0%
mit... (Fachpersonen (Gesundheit,

Medizin, Soziales, etc.))

Informationen zu Anzahl 18 4 22 242 286
korperlichen/psychischen % 6.3% 1.4% 7.7% 84.6% 100.0%
Erkrankungen werden erhalten

von... (Fachpersonen

(Gesundheit, Medizin, Soziales,

etc.))

Informationen zu Anzahl 11 1 44 231 287
Unterstiitzungsangeboten werden o4 3.8% 0.3% 15.3% 80.5% 100.0%
erhalten von... (Fachpersonen

(Gesundheit, Medizin, Soziales,

etc.))

Unterstitzung im Haushalt Anzahl 26 15 38 210 289
(Kochen, Putzen, Einkaufen etc.) 9, 9.0% 5.2% 13.1% 72.7% 100.0%
erfolgt durch... (Fachpersonen

(Gesundheit, Medizin, Soziales,

etc.))

Unterstiitzung bei der Pflege Anzahl 11 2 17 254 284
erfolgt durch... (Fachpersonen % 3.9% 0.7% 6.0% 89.4% 100.0%
(Gesundheit, Medizin, Soziales,

etc.))

Ubernahme von Betreuungszeiten ~ Anzahl 33 14 86 152 285
erfolgt durch... (Fachpersonen % 11.6% 4.9% 30.2% 53.3% 100.0%
(Gesundheit, Medizin, Soziales,

etc.))

Gesprache Uber die eigene Anzahl 105 18 61 94 278
Situation konnen gefiihrt werden g4 37.8% 6.5% 21.9% 33.8% 100.0%
mit... (Ehrenamtliche Hilfe,

Selbsthilfegruppen)

Informationen zu Anzahl 95 26 23 50 194




koérperlichen/psychischen
Erkrankungen werden erhalten
von... (Ehrenamtliche Hilfe,
Selbsthilfegruppen)
Informationen zu
Unterstlitzungsangeboten werden
erhalten von... (Ehrenamtliche

Hilfe, Selbsthilfegruppen)

Unterstiitzung im Haushalt
(Kochen, Putzen, Einkaufen etc.)
erfolgt durch... (Ehrenamtliche
Hilfe, Selbsthilfegruppen)
Unterstlitzung bei der Pflege
erfolgt durch... (Ehrenamtliche
Hilfe, Selbsthilfegruppen)
Ubernahme von Betreuungszeiten
erfolgt durch... (Ehrenamtliche

Hilfe, Selbsthilfegruppen)

%

Anzahl

%

Anzahl

%

Anzahl

%

Anzahl

%

49.0%

96

35.0%

94

33.7%

104

37.4%

93

33.0%

13.4%

11

4.0%

30

10.8%

69

24.8%

16

5.7%

11.9%

55

20.1%

43

15.4%

29

10.4%

64

22.7%

25.8%

112

40.9%

112

40.1%

76

27.3%

109

38.7%

100.0%

274

100.0%

279

100.0%

278

100.0%

282

100.0%

Tabelle 43: Welche zuséatzlichen Hilfen erhalten oder bendtigen betreuende und pflegende Angehérige in

der Einstiegsphase?

Das Entgegenkommen des Arbeitgebers (durch

flexible Arbeitszeiten, Sonderurlaub, etc.) ()

Anzahl (n)

%

Anzahl (n)

%

Technische Unterstiitzung (Notrufknopf, etc.) ()

Weiss nicht

Ist nicht nétig.

Ware notwendig, wird nicht erhalten.

Wird erhalten.

Gesamt

76

176

34

290

26.2%

1.4%

60.7%

11.7%

100.0%

37

37

206

289

12.8%

3.1%

12.8%

71.3%

100.0%




Tabelle 44: Welche Dienstleistungen bieten Sie an?

Anzahl (n) Prozent
Variablen Ambulante Pflege 103 34.1%
Begleitetes Wohnen 19 6.3%
Beratung 240 79.5%
Besuchsdienste 57 18.9%
Entlastungsdienst 60 19.9%
Essen auf Réadern 66 21.9%
Haushaltsdienst 121 40.1%
Kurse / Seminare 64 21.2%
Kurzzeit-, Langzeitpflege 79 26.2%
Nachtwache 31 10.3%
(Préventive) Hausbesuche 72 23.8%
Rufbereitschaft / Pikettdienst 62 20.5%
Schmerztherapie 50 16.6%
Selbsthilfegruppen / Angehérigengruppen 53 17.5%
Sozialberatung 103 34.1%
Tagesbetreuung 38 12.6%
Unterstiitzung bei der Organisation von 179 59.3%
Dienstleistungen
Vermittlung anderer Leistungsangebote 204 67.5%
und/oder Leistungsanbieter
Andere Angebote 104 34.4%

Anmerkung: Mehrfachauswahl méglich



Tabelle 45: Was sind lhrer Erfahrung nach Griinde, weshalb betreuende und pflegende Angehdrige in der
Einstiegsphase nach Unterstiitzung suchen?

Anzahl (n) Prozent

Variablen Die alleinige Betreuung/Pflege ist nicht 268 88.7%
moglich (z.B. wegen Berufstatigkeit).
Die alleinige Betreuung/Pflege fiihrt zu 254 84.1%
(emotionaler/psychischer) Uberlastung.
Die betreuenden und pflegenden 176 58.3%
Angehdrigen bendtigen etwas Zeit flr
sich selbst.
Die Aufgaben sind kérperlich zu 215 71.2%
anstrengend (z.B. fehlende Kraft, um
unterstiitzte Person auf Toilette zu
setzen).
Die betreuenden und pflegenden 160 53.0%
Angehdrigen werden von anderen
Personen dazu aufgefordert oder
ermutigt.

Andere Grinde 62 20.5%

Anmerkung: Mehrfachauswahl méglich



Tabelle 46: Griinde, weshalb betreuende und pflegende Angehorige in der Einstiegsphase keine
Unterstitzungsleistungen in Anspruch nehmen?

Anzahl (n) Prozent

Variablen Angebote sind nicht bekannt 211 69.4%

Die Angebote passen nicht auf die 100 32.9%

jeweilige Situation

Die Angebote sind zu teuer 207 68.1%

Hilfe wird nicht gerne angenommen 227 74.7%

Andere Familienmitglieder wollten keine 173 56.9%

Unterstiitzung von aussen

Es war zu kompliziert, bzw. hat zu viel 68 22.4%

Zeit bendtigt, das Angebot zu arrangieren

Die Angebote sind nicht gut erreichbar 40 13.2%

Betreuende und pflegende Angehérige 45 14.8%

fuhlen sich von den Fachpersonen nicht

verstanden

Die Offnungszeiten der Angebote sind 35 11.5%

unpassend

Die unterstutzte Person lehnt das 246 80.9%

Angebot ab.

Es ist schwierig passende Termine zu 65 21.4%

finden (z.B. Tagesablauf wiirde

eingeschrankt, Angebote kdnnen nicht

flexibel in Anspruch genommen werden)

Das Angebot ist nicht in einer bestimmten 38 12.5%

Sprache verflighar

Die betreuenden und pflegenden 39 12.8%

Angehdérigen sind mit den Angeboten

nicht zufrieden (z. B. schlechte Qualitat,

nicht professionell oder misstrauen ihnen)

Die betreuenden und pflegenden 254 83.6%

Angehdrigen wollen solange es geht,

alles selbst machen

Der administrative Aufwand ist zu hoch 56 18.4%

Andere Griinde 34 11.2%

Anmerkung: Mehrfachauswahl méglich



Tabelle 47: Wie wirkt die Ubernahme von Betreuung und Pflege in der Einstiegsphase auf das personliche
Leben der Angehorigen aus?

Stimme eher nicht

Stimme nicht zu zZu Stimme eher zu Stimme zu Gesamt

betreuende und pflegende Anzahl 27 92 126 44 289
Angehorige kommen gut zurecht 94 9.3% 31.8% 43.6% 15.2% 100.0%
wird als zu anstrengend Anzahl 29 81 133 44 287
empfunden % 10.1% 28.2% 46.3% 15.3% 100.0%
wirkt sich negativ auf das Anzahl 56 69 97 37 259
Verhaltnis zu Freunden aus % 21.6% 26.6% 37.5% 14.3% 100.0%
wirkt sich negativ auf die Anzahl 49 67 113 41 270
korperliche Gesundheit aus % 18.1% 24.8% 41.9% 15.2% 100.0%
fahrt zu Problemen innerhalb der Anzahl 30 76 128 38 272
Familie % 11.0% 27.9% 47.1% 14.0% 100.0%
fahrt zu finanziellen Problemen Anzahl 28 67 133 42 270

% 10.4% 24.8% 49.3% 15.6% 100.0%
betreuende und pflegende Anzahl 12 69 128 67 276
Angehdrige fuhlen sich in ihrer % 4.3% 25.0% 46.4% 24.3% 100.0%
Rolle gefangen
fuhlen sich von ihren Freunden Anzahl 37 94 121 10 262
und/oder Nachbarn gut unterstiitzt 94 14.1% 35.9% 46.2% 3.8% 100.0%
betreuende und pflegende Anzahl 16 46 150 55 267
Angehdrige finden, dass das % 6.0% 17.2% 56.2% 20.6% 100.0%
Betreuen/Pflegen eine
lohnenswerte Aufgabe ist
fuhlen sich von ihrer Familie gut Anzahl 11 81 144 18 254
unterstutzt % 4.3% 31.9% 56.7% 7.1% 100.0%
betreuende und pflegende Anzahl 5 26 197 41 269
Angehdrige haben ein gutes % 1.9% 9.7% 73.2% 15.2% 100.0%
Verhéltnis zu der unterstitzten
Person
fuhlen sich durch Gesundheit- und  Anzahl 39 109 114 13 275
Sozialdiensten (6ffentlich, privat, % 14.2% 39.6% 41.5% 4.7% 100.0%
ehrenamtlich) ausreichend
unterstitzt
erfahren das Gefiihl der Anzahl 52 86 107 24 269
Wertschatzung von aussen % 19.3% 32.0% 39.8% 8.9% 100.0%
wirkt sich negativ auf das seelische Anzahl 46 79 110 32 267
Wohlbefinden aus % 17.2% 29.6% 41.2% 12.0% 100.0%
fuhlen sich kompetent Anzahl 27 101 111 25 264

% 10.2% 38.3% 42.0% 9.5% 100.0%
wirkt sich negativ auf die berufliche Anzahl 30 54 118 59 261
Tatigkeit aus % 11.5% 20.7% 45.2% 22.6% 100.0%



fuhlen sich schuldig, wenn sie Anzahl 7 39 158 72 276
Unterstlitzung von Verwandten % 2.5% 14.1% 57.2% 26.1% 100.0%
und Bekannten anfordern
fuhlen sich schuldig, wenn sie Anzahl 46 74 105 51 276
Unterstiitzung von professionellen o 16.7% 26.8% 38.0% 18.5% 100.0%
Leistungsanbietern (z.B. Spitex)
anfordern
Tabelle 48: Welche Arten von Krisen und/oder Notfélle erleben Sie als Leistungsanbietende bei den
unterstitzten Personen & Angehdrigen? (Mehrfachauswahl mdéglich)
Anzahl (n) Prozent
Variablen Plotzliche Erkrankung (z.B. Schlaganfall) 151 65.9%
Akute Verschlechterung des 190 83.0%
Gesundheitszustandes
Unfall 114 49.8%
Andere Krisen/Notfalle 106 46.3%
Anmerkung: Mehrfachauswahl méglich
Tabelle 49: Von wem beziehen betreuende und pflegende Angehdérige in Krisen- und Notfallsituationen
primar Hilfestellung?
Haufig Manchmal Selten Nie Gesamt
Familie/ Bekannte Anzahl 220 65 9 1 295
% 74.6% 22.0% 3.1% 0.3% 100.0%
Freiwillige Anzahl 22 95 143 26 286
% 7.7% 33.2% 50.0% 9.1% 100.0%
Fachperson Medizin/ Gesundheit Anzahl 221 69 5 1 296
% 74.7% 23.3% 1.7% 0.3% 100.0%
Fachperson Soziales Anzahl 48 145 81 11 285
% 16.8% 50.9% 28.4% 3.9% 100.0%
Beratungs-, Anlauf- und Anzahl 46 137 88 15 286
Informationsstelle % 16.1% 47.9% 30.8% 5.2% 100.0%
Andere pflegende Angehdrige Anzahl 39 123 101 16 279
% 14.0% 44.1% 36.2% 5.7% 100.0%
Stationare Tagesbetreuung Anzahl 40 107 112 22 281
% 14.2% 38.1% 39.9% 7.8% 100.0%
Notaufnahme/ Einweisung in Institution Anzahl 142 99 44 8 293
(Klinik, etc.) % 48.5% 33.8% 15.0% 2.7% 100.0%
Stationare Langzeitbetreuung Anzahl 61 147 63 11 282
% 21.6% 52.1% 22.3% 3.9% 100.0%
Andere Anzahl 7 8 5 20
% 35.0% 40.0% 25.0% 100.0%




Tabelle 50: Welche zusétzlichen Unterstitzungsleistungen werden nach einer Krise/Notfall haufig
bezogen?

Anzahl (n) Prozent
Variablen Ambulante pflegerische Versorgung 180 88.7%
Ambulante psychologische Versorgung 70 34.5%
Ambulante medizinische Versorgung 136 67.0%
Ambulante seelsorgerische Versorgung 22 10.8%
Unterstiitzung im Haushalt 160 78.8%
Finanzielle Unterstiitzung 72 35.5%
Andere Unterstiitzung 21 10.3%

Anmerkung: Mehrfachauswahl méglich

Tabelle 51: Fuhren Krisen- oder Notfallsituationen im héuslichen Kontext zu Veranderungen in Bezug auf
lhre Dienstleistungen?

Anzahl (n) Prozent

Variablen Ja, es werden zusatzliche 107 52.7%

Unterstlitzungsleistungen bezogen.

Nein, der Bezug der 20 9.9%

Unterstiitzungsleistung bleibt gleich.

Ja, es werden weniger 7 3.4%

Unterstlitzungsleistungen bezogen.

Ja, es werden die gleichen 43 21.2%

Unterstlitzungsleistungen bezogen, aber

im grosseren Umfang als vorher.

Nein, aber es werden 26 12.8%

Unterstlitzungsleistungen von anderen

Anbietern benétigt.

Anmerkung: Mehrfachauswahl méglich



Tabelle 52: Welche Unterstitzung bietet Ihre Institution in Krisen- oder Notfallsituation den betreuenden
und pflegenden Angehérigen an?

Anzahl (n) Prozent

Variablen Informationsmaterial (Internet, 238 77.8%

Broschiren, etc.)

Beratungsgesprache 255 83.3%

Personen, die einspringen und die 102 33.3%

Betreuung/Pflege Gibernehmen

(Springereinsétze)

Hausbesuche durch Hausérztin/-arzt, 85 27.8%

(Psycho-)Therapeutin, Sozialdienst

Telefon-Hotline rund um die Uhr 38 12.4%

Technische Unterstiitzung: Alarm-Uhr, 64 20.9%

Telemedizin, Videotiberwachung, etc.

Finanzielle Unterstiitzung 56 18.3%

Andere Unterstiitzung 60 19.6%

Anmerkung: Mehrfachauswahl méglich

Tabelle 53: Auf welche Personengruppen sind Ihre Unterstiitzungsleistungen ausgerichtet?

Anzahl (n) Prozent
Variablen Personen mit physischen Erkrankungen 213 71.0%
Personen mit psychischen Erkrankungen 178 59.3%
Personen mit altersbedingten 254 84.7%
Einschrankungen
Andere Personen 125 41.7%

Anmerkung: Mehrfachauswahl méglich

Tabelle 54: Wie werden Ihre Dienstleistungen kommuniziert, bzw. bekannt gemacht?

Anzahl (n) Prozent
Variablen Empfehlungen (z.B. durch Hausarzt) 247 82.9%
Werbung (z.B. Werbespots, Plakate) 112 37.6%
Broschiren/Flyer 240 80.5%
Internet 232 77.9%
Infoveranstaltungen 146 49.0%
Anders: 84 28.2%

Anmerkung: Mehrfachauswahl méglich



Tabelle 55: In welcher Funktion sind Sie tatig?

Anzahl (n) Prozent

Funktion Geschaftsleitung 105 34.7%

Pflegefachperson 26 8.6%

Freiwillige bzw. Freiwilliger 13 4.3%

Arztin bzw. Arzt 23 7.6%

Team-/Bereichsleitung 62 20.5%

Andere 74 24.4%
Gesamt 303 100.0%
Tabelle 56: Welchem Geschlecht gehdren Sie an?

Anzahl (n) Prozent
Geschlecht Mannlich 70 23.3%
Leistungsanbieter Weiblich 231 76.7%
Gesamt 301 100.0%
Tabelle 57: Wie alt sind Sie?
Anzahl (n) Minimum Maximum Mittelwert Standardabweichung

Alter LA 289 26 84 53.82 9.227
Gesamt 289

Tabelle 58: Wie schéatzen Sie die Notrufwahl von betreuenden Angehdérigen ein?

Anzahl (n) Minimum Maximum Mittelwert Standardabweichung
wurde der Notruf unnétigerweise gewahlt. 306 -66 70 -12.24 37.442
war der Notruf gerechtfertigt. 306 -66 100 19.78 63.695
hétte ein Notruf ausgelést werden sollen. 306 -66 96 -12.49 37.330
Gesamt 306

Tabelle 59: Wie verteilen sich die befragten Leistungsanbietenden nach Haufigkeiten tiber die sieben

Grossregionen der Schweiz?

Anzahl (n) Prozent
Variablen Genferseeregion 18 6.4%
Espace Mittelland 43 15.2%
Nordwestschweiz 43 15.2%
Zirich 54 19.1%
Ostschweiz 71 25.2%
Zentralschweiz 41 14.5%
Tessin 12 4.3%
Gesamt 282 100.0%




Tabelle 60: Wie verteilen sich die befragten Leistungsanbietenden nach Haufigkeiten tber die drei
Gemeindetypen stadtische Gemeinde, periurbane Gemeinde und landliche Gemeinde?

Anzahl (n) Prozent
Variablen Stadt 170 60.3%
Periurbane 76 27.0%
Gemeinde
Land 36 12.8%

Gesamt 282 100.0%




Anhang H: Auswertung der quantitativen Befragung von betreuenden Angehdrigen und von
Leistungsanbietenden nach Gemeindetypen

Teil 1: Betreuende Angehdrige

Abbildung 1: Von wem haben betreuende Angehérige Informationen zu Unterstiitzungsangeboten beim Einstieg erhalten, nach Gemeindetypen (%)?
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Familie: In l[Andlichen Gemeinden war der Anteil am geringsten (39%).

Freiwillige: In den Stadten war der Anteil am grossten (19%).

Gesundheitsfachpersonen: In allen Gemeindetypen wiesen die Gesundheitsfachpersonen den grdssten Anteil auf. In den Stadten war der Anteil am gréssten
(73%)

Fachpersonen fiir Soziales: In den Stadten war der Anteil am gréssten (38%).

Beratungsstellen: 20% der Befragten aus den periurbanen Gemeinden haben Informationen von den Beratungsstellen erhalten, deutlich weniger als die
Befragten aus den landlichen Gemeinden (36%).



Andere betreuende Angehdrige: In den periurbanen und landlichen Gemeinden waren die Anteile wesentlich kleiner (11% vs. 12%) im Vergleich zu den
stadtischen Gebieten (26%). (In den Stadten gibt es einen besseren Zugang zu den Selbsthilfegruppen.)
Internet: 43% der Befragten aus den Stadten erhielten Informationen aus dem Internet.

Abbildung 2: Von wem héatten betreuende Angehdérige sich Informationen zu Unterstiitzungsangeboten beim Einstieg gewiinscht, nach
Gemeindetypen (%)?
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Die betreuenden Angehorigen in periurbanen Gebieten wiesen den hdchsten Anteil beim Wunsch nach Informationen von den Beratungsstellen (28%), von den
Gesundheitsfachpersonen (24%) und von den Freiwilligen (25%). Den kleinsten Anteil (5%) wies der Wunsch nach Informationen aus dem Internet in den
Stadten auf. Die Angehdrigen in den landlichen Gebieten dusserten am wenigsten Wiinsche nach mehr Informationen. Die Anteile betrugen zwischen 13%-20%.



Abbildung 3: Von wem haben betreuende Angehérige Unterstiitzung bei der Pflege am Anfang erhalten, nach Gemeindetypen (%)?
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Am haufigsten haben betreuende Angehdrige Unterstiitzung von den Gesundheitsfachpersonen statt von der Familie oder Freiwilligen erhalten. In den landlichen
Gemeinden war der Anteil mit 76% grdsser als in den Stadten oder in periurbanen Gemeinden (61% bzw. 63%). Der Anteil der Freiwilligen war gering (7% bis
16%).

Abbildung 4: Von wem hatten betreuende Angehdrige sich Unterstitzung bei der Pflege beim Einstieg gewilinscht, nach Gemeindetypen (%)?
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Im Allgemeinen wiinschten sich betreuende Angehdrige eine Unterstltzung in der Pflege von Freiwilligen (12%-18%), am haufigsten in landlichen Gemeinden
(18%). Unterstiitzung von den Gesundheitsfachpersonen wiinschten sich vor allem betreuende Angehérige aus den landlichen Gemeinden (9%).



Abbildung 5: Von wem haben betreuende Angehérige Unterstiitzung in Krisen erhalten, nach Gemeindetypen (%)?
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Die groéssten Anteile in allen Gemeindetypen wiesen Familie und Bekannte (64%-

76%), Gesundheitsfachpersonen (79%-

86%) sowie die Notaufnahme (64%-

73%) auf, wo betreuende Angehérige Unterstlitzung in den Krisensituationen erhalten haben. Die kleinsten Anteile in allen Gemeindetypen wiesen die
Kategorien «andere betreuende Angehorige» (7%-16%) sowie «Arbeitgeber» (8%-12%) auf, wo betreuende Angehdrige Unterstiitzung in den Krisensituationen

erhalten haben.



Abbildung 6: Von wem hatten betreuende Angehdrige sich Unterstiitzung in Krisensituationen gewiinscht, nach Gemeindetypen (%)?
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Am haufigsten winschten sich betreuende Angehdrige in landlichen Gemeinden Unterstiitzung in Krisensituationen von der Familie (19%). Die Personen aus
periurbanen Gemeinden nannten in allen Kategorien am seltensten Winsche (0%-10%).



Abbildung 7: Art der erhaltenen Unterstiitzung in der Krisensituation, nach Gemeindetypen (%)
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Am haufigsten aus allen Kategorien erhielten die betreuenden Angehdrige Beratungsgesprache in den Krisensituationen, gefolgt von Hausbesuchen durch (z.B.
durch Hausérztinnen und Hausérzte). Informationsmaterial erhielten betreuende Angehdrige in den periurbanen Gemeinden (26%) deutlich seltener als in den
Stadten (37%) oder auf dem Land (42%).



Abbildung 8: Art der gewiinschten aber nicht erhaltenen Unterstiitzung in Krisensituationen, nach Gemeindetypen (%)
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Am haufigsten fehlten betreuenden Angehdrigen aus landlichen Gemeinden Springereinsétze (34%) und am wenigsten Informationsmaterial (6%). In den
stadtischen Gebieten wiinschten sich die betreuenden Angehorigen vor allem Beratungsgesprache (25%) und Springereinséatze (24%). Technikunterstutzung
wurde in allen Gemeindetypen am wenigsten gewilnscht (4% bis 8%). Betreuende Angehoérige in periurbanen Gemeinden winschten sich finanzielle
Unterstltzung (19%), deutlich mehr als betreuende Angehdrige in den Stadten (12%).



Teil 2: Auswertung der Befragung von Leistungsanbietenden

Abbildung 9: Dienstleistungen der Leistungsanbietenden, nach Gemeindetypen (%)
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Gemeindetypen unterscheiden sich statistisch signifikant hinsichtlich der Merkmale: ambulante Pflege (x2(2, N=195) = 9.439, p<.01); Essen auf Radern (x2(2,
N=195) = 10.245, p<.01); Haushaltsdienst (x2(2, N=195) = 8.566, p<.05).



Abbildung 10: Von wem beziehen betreuende Angehdérige in Krisensituationen primar Hilfe, nach Gemeindetypen (%)?
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Gemeindetypen unterscheiden sich statistisch signifikant hinsichtlich des Merkmals: andere pflegende Angehdrige (x2(2, N=195) = 6.741, p<.05).



Abbildung 11: Zuséatzliche Unterstitzungsleistungen nach einer Krise, nach Gemeindetypen (%)
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Gemeindetypen unterscheiden sich statistisch signifikant hinsichtlich des Merkmals: ambulante medizinische Versorgung (x2(2, N=195) = 6.855, p<.05).



Abbildung 12: Welche Arten von Krisen bei betreuenden Angehdrigen erleben Leistungsanbietenden, nach Gemeindetypen (%)?
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Gemeindetypen unterscheiden sich hinsichtlich dieser Merkmale nicht statistisch signifikant.



Abbildung 13: Von den Leistungsanbietenden angebotene Unterstiitzung in Krisensituationen, nach Gemeindetypen (%)
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Gemeindetypen unterscheiden sich statistisch signifikant hinsichtlich des Merkmals: Beratungsgesprache (x2(2, N=88) = 9.437, p<.01).



Abbildung 14: Wie werden Dienstleistungen der Leistungsanbietenden kommuniziert, nach Gemeindetypen (%)?
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Gemeindetypen unterscheiden sich statistisch signifikant hinsichtlich der Merkmale: Werbung (x2(2, N=282) = 12.375, p<.01); Internet (x2(2, N=282) = 17.102,
p<.001); Infoveranstaltungen (x2(2, N=282) = 16.773, p<.001).



Anhang I: Auswertung der quantitativen Befragung von Leistungsanbietenden nach Grossregionen

Abbildung 1: Von wem beziehen betreuende Angehérige in Krisensituationen primér Hilfe, nach Grossregionen (%)?
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Grossregionen unterschieden sich hinsichtlich dieser Merkmale nicht signifikant.



Abbildung 2: Zusétzliche Unterstiitzungsleistungen nach einer Krise, nach Grossregionen (%)
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Grossregionen unterscheiden sich statistisch signifikant hinsichtlich: Unterstitzung im Haushalt (Fisher exakter Test: x2(6, N=195) = 19.043, p<.01).



Abbildung 3: Welche Krisen bei betreuenden Angehérigen erleben Leistungsanbieter/innen, nach Grossregionen (%)?
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Grossregionen unterschieden sich hinsichtlich dieser Merkmale nicht statistisch signifikant.



Abbildung 4: Von den Leistungsanbieter/innen angebotene Unterstitzung in Krisen, nach Grossregionen (%)
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Grossregionen unterschieden sich signifikant hinsichtlich: finanzielle Unterstiitzung (Fisher exakt Test: x2(N=88) = 12.967, p<.05); technische Unterstiitzung
(Fisher exakt Test: x2(N=88) = 5.731, p<.01); 24 Stunden Telefon-Hotline (Fisher exakt Test: x2(N=88) = 11.901, p<.05).



Abbildung 5: Wie werden Dienstleistungen der Leistungsanbieter/innen kommuniziert, nach Grossregionen (%)?
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Grossregionen unterschieden sich statistisch signifikant hinsichtlich: Broschiiren/Flyer (Fisher exakt Test: x2(N=282) = 19.909, p<.01); Internet (Fisher exakt
Test: X2(N=282)=16.602, p<.01).



Anhang J: Auswertung der quantitativen Befragung von
betreuenden Angehdrigen — Logistische Regression

Logistische Regression: Betreuende Angehdrige am Anfang der Betreuungstatigkeit

Das Ziel war die individuellen Determinanten der Inanspruchnahme der Unterstlitzungsangebote bei
den betreuenden Angehdrigen am Anfang der Betreuung zu identifizieren. Potentielle Einflussfaktoren
auf die Inanspruchnahme der Unterstiitzungsangebote wurden explorativ, literaturgestiitzt sowie
anhand von bivariaten Zusammenhangen ausgewdahlt. Diese potentiellen Einflussfaktoren wiesen
schwache bis mittlere Zusammenhange mit dem Kriterium (phi bis max. 0.25) auf.

Es wurden mehrere Modelle berechnet und hinsichtlich der empirischen Relevanz und theoretischen
Plausibilitat beurteilt. Aus diesem Prozess sind 21 Variablen fur das abschliessende Regressionsmodell
bestimmt worden. Drei dieser Variablen sind aus theoretischen Uberlegungen als Kontrollvariable
aufgenommen worden, obwohl sie teilweise empirisch weniger relevant waren (Geschlecht der
betreuenden sowie unterstutzten Person, hochster Bildungsabschluss der betreuenden Person).

Insgesamt konnte mit diesem 21 Variablen umfassenden Regressionsmodell ein signifikantes
Regressions-modell (x2 (21)=51.146; p<.001) identifiziert werden, welches sich durch vier signifikante
Pradiktoren auszeichnete. Das Pseudo R? nach Nagelkerkes betrug fiir das vorliegende Modell 25%.
Das untersuchte Modell wies den AUC-Wert von 0.76 (p<.001) auf und 72% der Befragten wurden durch
Vorhersage richtig den Kategorien ,Angebot angenommen® oder ,Angebot nicht angenommen*
zugeordnet, was als gute Gute der Klassifikation gewertet werden kann. Hosmer-Lemeshow-Test
deutete auf eine gute Modellanpassung hin (X2=9.315, df=8, p>.05). Die Voraussetzungen fir eine
binare logistische Regression wurden Uberprift und angenommen.



Tabelle 1: Determinante zur Inanspruchnahme der Unterstiitzungsangebote beim Einstieg, Binar-logistische Regressionsanalyse

Regressions- Standard- Wald- " T 2 95% Konfidenzintervall fiir OR
koeffizient fehler koeffizient f gL B
Unterer Wert Oberer Wert
BA3: Geschlecht, 0.238 0.388 0.375 1 0.540 1.268 0.593 2.714
Ref.:Frau
BA: Alter in Jahren 0.019 0.018 1.154 1 0.283 1.019 0.985 1.055
BA: Bildung, 2 Kategorien, 0.028 0.313 0.008 1 0.929 1.028 0.557 1.898
Ref.: Keine Bildung bis und mit Lehre
BA und BP* wohnten im selben Haushalt -0.034 0.384 0.008 1 0.929 0.966 0.456 2.050
BP: Geschlecht, 0.126 0.364 0.121 1 0.728 1.135 0.556 2.314
Ref.:Frau
BP: Alter in Jahren 0.009 0.013 0.412 1 0.521 1.009 0.983 1.035
BP: wohnte alleine 0.457 0.399 1.307 1 0.253 1.579 0.722 3.453
BA: kein Wissen iiber Angebote -1.160 0.484 5.739 1 0.017 0.313 0.121 0.810
BA: kein passendes Angebot -1.446 0.584 6.124 1 0.013 0.235 0.075 0.740
BA: Angebote zu teuer -0.301 0.537 0.314 1 0.575 0.740 0.258 2.121
BA: Arrangieren des Angebots zu 0.113 0.606 0.034 1 0.853 1.119 0.341 3.671
kompliziert
BP hat das Angebot abgelehnt -1.077 0.364 8.746 1 0.003 0.340 0.167 0.695
BA: keine passenden Termine 0.482 0.813 0.352 1 0.553 1.620 0.329 7.965
BA: unklar wer/was hétte helfen kdnnen -0.528 0.501 L 1 0.292 0.590 0.221 1.575
BA: wollte alles selbst machen -0.676 0.332 4.146 1 0.042 0.509 0.265 0.975
BA: administrativer Aufwand hoch -0.063 0.857 0.005 1 0.942 0.939 0.175 5.035
BA: Unterstiitzung war allein nicht -0.149 0.362 0.168 1 0.682 0.862 0.424 1.754
maglich
BA: Unterstiitzung hat psychisch -0.069 0.337 0.042 1 0.837 0.933 0.482 1.808
Uberlastet
BA: Brauchte Zeit fir mich 0.305 0.336 0.823 1 0.364 1.356 0.702 2.620
BA: Unterstiitzung war kérperlich zu 0.045 0.398 0.013 1 0.909 1.046 0.479 2.285
anstrengend
BA: Aufforderung durch andere -0.627 0.417 2.263 1 0.133 0.534 0.236 1.209
Konstante -1.605 1.325 1.467 1 0.226 0.201
Kriterium: Inanspruchnahme der Unterstiitzungsangebote (1=ja, O=nein); *Anzahl der Freiheitsgrade; 20dds Ratio; *betreuende Angehorige; “betreute Person
Hosmer Lemeshow X2 (8) 9.315 p>.05
Nagelkerkes R? 26%
AUC (area under ROC-curve) 76%, p<.001

Fallzahl (n) 301




Anhang K: Berechnungen COPE Index

Berechnungen des COPE Index fur die Erhebung betreuende Angehdrige beim
Einstieg

Faktoranalyse betreuende Angehérige beim Einstieg

Die Faktoranalyse ist ein dimensionenreduzierendes Verfahren. Es fasst Gruppen von
intervallskalierten Variablen zu mdéglichst aussagekraftigen und voneinander unabhangigen Faktoren
zusammen. Die Faktoranalyse erleichtert durch die Zusammenfassung verschiedener Variablen zu
einem Faktor einerseits deren Gesamtinterpretation, andererseits kdnnen mit den Faktoren weitere
Berechnungen durchgefiihrt werden. So kann mithilfe der Confirmatory Factor Analysis, die zu
Zusammenhange zwischen den Variablen geprift werden, die erwartet werden konnen. Die
Faktoranalyse ist somit ein interpretatives Verfahren der Statistik, in denen die Forschenden nach
inhaltlichen und theoretischen Kriterien die Anzahl der Faktoren bestimmten mussen.

Fur die Prifung der Eignung der Daten fiir eine Faktoranalyse sind der KMO-Wert und Bartlett-Test
wichtige Masse. Der KMO nimmt Werte zwischen O und 1 an, wobei der Wert mindestens .60
betragen sollte. Anhand des Bartlett-Tests kann die Nullhypothese geprift werden, ob die Daten
vollstéandig unkorreliert sind — vorausgesetzt die Daten sind normalverteilt.

Als Extraktionsmethode in der Faktoranalyse wurde die Hauptkomponentenanalyse (kurz PCA von
Principal Component Analysis) gewahlt. Die Faktoren werden als Komponenten bezeichnet, wobei
das Ziel der Extraktion darin besteht, einen mdglichst hohen Anteil der Gesamtvarianz in den
Variablen zu klaren. Die Anzahl der maximal mdglichen Komponenten beschrénkt sich dabei auf die
Anzahl der Variablen. Beim COPE Index waren zum Beispiel bei 15 Variablen 15 Faktoren mdglich,
wobei die Faktoren dann den Variablen entsprechen wirden. Dies wirde der Zielsetzung einer
Faktoranalyse aber widersprechen. Durch die Extraktion gewinnen einige Faktoren deutlich an
Erklarungskraft. Die PCA versucht jeweils Schritt fir Schritt pro Faktor mdglichst viel Anteil von der
Gesamtvarianz zu erklaren. Umgekehrt verlieren einige der 15 Faktoren entsprechend deutlich an
Erklarungskraft. Folglich werden die urspringlich 15 Variablen zusammengefasst und dadurch die
Anzahl der Faktoren reduziert.

Es gibt kein eindeutig mathematisches Verfahren, um die Anzahl der Faktoren zu bestimmen. Aber es
gibt zwei Interpretationshilfen, die die Entscheidung unterstiitzen: Das Kaiser-Kriterium (Eigenwert-
Regel) besagt, dass der Faktor mindestens einen Eigenwert von 1.0 haben sollte. Der Eigenwert gibt
dabei an, wie viel der Gesamtvarianz aller Variablen durch diesen Faktor erklart wird. Darliber hinaus
gibt es noch eine visuelle Hilfe: den Screeplot. Beim Screeplot wird die Anzahl der Faktoren auf der x-
Achse und die jeweiligen Eigenwerte der Faktoren auf der y-Achse eingetragen. Grafisch zeichnet
sich dann eine ellenbogenartige Linie ab, wobei nur die Faktoren oberhalb des Knicks fur die Analyse
beriicksichtigt werden.

Unsere Berechnungen ergaben, dass sich die 15 Variablen zur Faktoranalyse eignen. Das Kaiser-
Meyer-Olkin Kriterium erreicht einen Wert von 0.782 und der Bartlett-Test (Chi-Quadrat(105df) =
945.514, p < .000) entspricht auch den Voraussetzungen. Durch das Cronbachs Alpha von 0.783 fir
Negative Impact, 0.712 fur Positive Impact als auch 0.626 fur Quality of Support werden die drei
Faktoren in ihrer Relevanz bestatigt. Wir Glbernehmen folglich die anféanglichen Eigenwerte (grésser
als 1) der primaren Faktoranalyse, da diese Drei-Faktor-Lésung im Einklang steht mit unseren
theoretischen Uberlegungen (McKee et al., 2003; Juntunen et al., 2017). Alle drei Faktoren biindeln
mindestens vier oder mehr Variablen. Das fihrt zu einer aussagekréaftigen Reduzierung der flinfzehn
Variablen auf drei Faktoren Negative Impact, Positive Impact und Quality of Support. Wir kénnen also
mit dem erweiterten COPE Index fir Einstiegssituationen die Ergebnisse von McKee et al. (2003)
reproduzieren kénnen.



Zuséatzliche Erhartung der drei Faktoren durch die Bestimmung der Summenscores (Erhebung
betreuende Angehdrige, Einstieq)

Die Unabhangigkeit der kann durch die Bestimmung der Summenscores der drei Faktoren weiter
erhartet werden. Ein Summenscore ist eine Aufaddierung und anschliessender Division der Anzahl
der Variablen innerhalb der drei Faktoren. Diese ergibt das arithmetische Mittel von 2.3436 fir
Negative Impact, 3.8525 fir Positive Impact und ein Wert von 3.327 fur den Faktor Quality of Support.

Darlber hinaus lasst der Wert des arithmetischen Mittels des Faktors Negative Impact (2.3436) die
Interpretation zu, die das qualitative Ergebnis einer hohen Belastung wahrend des Einstiegs bestatigt.
Dieser Wert ist auf einer Skala von 1 (immer belastend) bis 4 (selten belastend) (5 entspricht keine
Angabe beziehungsweise trifft nicht zu) einzuordnen. Zudem zeugen &ahnlich wie die Ergebnisse im
gualitativen Bereich die Summenscores aus den Faktoren Positive Impact als auch Quality of Support,
dass die betreuenden Angehdrigen ihre Aufgabe als lohnenswert bezeichnen und sie einen ebenso
hohen Wert an Unterstitzung von Familie, Freunden, Nachbarn und Fachpersonen in der
Einstiegsphase erfahren: Hier verlauft die Skala von 1 (Trifft nicht zu/Keine Angabe) beziehungsweise
2 (selten positiv/Erfahrung von Unterstiitzung) bis 5 (immer positiv/Erfahrung von Unterstiitzung).

Abschliessend mdchten wir noch Rickschliisse aus der Werteverteilung der Summenscores der drei
Faktoren gewinnen. Ausschliesslich die Werteverteilung des Faktors Quality of Support &hneln einer
Normalverteilung (Abbildung 1). Wir kénnen von einer Normalverteilung der Werte sprechen, wenn
deren Verteilung einer glockenférmigen Abbildung gleicht. Die Verteilung der Werte zeigt, dass am
meisten Angehdrige einen mittleren Wert der Unterstutzung erfahren, d.h. sie werden ab und zu
unterstitzt.

Abbildung 1: Normalverteilung des Faktors Quality of Support
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Der Faktor Positive Impact hingegen weicht deutlich von einer Normalverteilung ab und zeigt eine
linksschiefe Verteilung (siehe Abbildung 6). Die Verteilung der Werte einer linksschiefen Kurve steigen
auf der linken Seite langsam an und finden ihre héchste Auspréagung auf der rechten Seite der
horizontalen Grafenachse. Das Histogramm des Faktors Positive Imapct bestatigt grafisch das
arithmetische Mittel des Summenscores. Das heisst die betreuenden Angehorigen erfahren ihre
Tatigkeit als betreuende Angehérige meistens als positiv.

Das Histogramm zum Faktor Negative Impact ist zwar nicht durch eine so deutliche Schiefe
gekennzeichnet, trotzdem wird hier ebenso keine Normalverteilung prasentiert (Abbildung 2). Vielmehr
tendiert dieses Histogramm zu einer rechtsschiefen Ausrichtung. Das bedeutet, dass die meisten
betreuenden Angehdrigen auch negative Auswirkungen durch ihre betreuende Tatigkeit erfahren.
Somit prasentieren die Histogramme Positive Impact und Negative Impact eindricklich die
Gleichzeitigkeit von positiven als auch negativen Einfliissen auf die betreuenden Angehdérigen.



Abbildung 2: Normalverteilungen der Faktoren Positive Impact (links) und Negative Impact (rechts)
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Berechnungen des COPE Index fir die Erhebung betreuende Angehdrige in
Krisen

Das Ergebnis des Kaiser-Meyer-Oklin Kriteriums (.842) ebenso wie der Bartlett-Test (Chi-
Quadrat(105df) = 1039.441, p < .000) verifiziert die Eignung der Variablen zu einer Faktoranalyse. Mit
dem errechnetem Cronbachs Alpha zu den Faktoren Negative Impact (.806), Positive Impact (.790)
und Quality of Support (.754) ist eine erneute Summenscore-Berechnung mit dem arithmetischen
Mittel ebenso gerechtfertigt.

Aus den Variablen des COPE Index’ resultiert, wie fir den Einstieg, eine Drei-Faktor-Losung, die im
theoretischen Setting wie auch im statistischen Verfahren Bestétigung erféhrt. Eine Belastung
(arithmetisches Mittel negative impact: 3.6125) ist fir betreuende Angehdrige wahrend der Krise oder
dem Notfall vorhanden. Trotzdem nimmt aber diese Belastung zugleich kein gravierendes Ausmass
fur die betreuenden Angehérigen an. Diese Beurteilung ist zuriickzufiihren auf die benutzten
Skalenwerte von 1 (immerwéahrende Belastung) bis 4 (seltene Belastung) (5 entspricht trifft nicht zu).
So bewerten die betreuenden Angehoérigen ihre Tatigkeit wahrend einer Krise oder einem Notfall eines
Angehorigen selbst als kaum bzw. seltene Belastung. Dieses Ergebnis wird erzielt trotz einer 51.8
prozentigen Unterstltzungssteigerung fir die betreuenden Angehérigen wahrend der Krise, wie oben
bereits notiert. Die quantitativen Daten verzeichnen also in Krisen keinen markanten Zuwachs des
Faktors Negative Impact. Es qilt trotzdem festzuhalten, dass der Negativ Impact wéahrend der Krise
nicht seinen Einfluss verliert. Das Histogramm in Abbildung 3 verdeutlicht dies. Die Werte tendieren
auf die rechte Seite der Grafenachse, zeigen also einer leicht linksschiefen Normalverteilung.



Abbildung 1: Normalverteilung des Faktors Negative Impact (links) und Positive Impact (rechts)
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Zudem wird durch die Summenscores der drei Faktoren ein Gleichgewicht zwischen den drei Faktoren
Negative Impact (3.1625), Positive Impact (3.7979) und Quality of Support (3.3709) ersichtlich. Je
mehr sich das arithmetische Mittel der Faktoren Positiv Impact und Quality of Support dem Wert 4
annahern, desto mehr treffen die Aussagen der jeweilige Variable zu. Der Wert 4 tragt die Bedeutung
von immer. So bedeutet dies beispielsweise fur den Faktor Quality of Support, dass betreuende
Angehorige wéahrend der Krise von Familie, Freunden oder Nachbarn immer gut unterstitzt werden
oder ihnen immer ein hohes Mass an Wertschatzung nach ihrem Empfinden entgegengebracht wird.
Die hohe interne Korrelation (.790) zwischen den drei Variablen des Faktors Positive Impact
verdeutlichen zudem, dass die betreuenden Angehdérigen ihre neue Rolle wéahrend der Krise als eine
lohnenswerte Aufgabe bezeichnen.

Da die Summenscores mitsamt dem arithmetischen Mittel uns nur eine Aufsummierung préasentieren
koénnen, ist eine genauere Betrachtung der Werteverteilung des Summenscores Negative Impact und
Positive Impact wichtig (Abbildung 3). Durch das Histogramm wird nun deutlich, dass der positive
Einfluss zwei Hohepunkte aufweist und also nicht normal-verteilt ist. Hieraus kdnnen wir schliessen,
dass ein geringerer Anteil von betreuenden Angehdrigen keinen positiven Einfluss von ihrer
Betreuungstatigkeit abgewinnen kdnnen. Ein wesentlich héherer Anteil von betreuenden Angehdrigen
sehen jedoch in ihrer Betreuungstatigkeit positive Auswirkungen auf ihr Leben.

Nach diesen ausschliesslich krisenspezifischen Ergebnissen méchten wir die Aufmerksamkeit auf eine
prozessuale Entwicklung zwischen einerseits dem Einstieg und andererseits der Krise oder dem
Notfall lenken: Aus den Werten des arithmetischen Mittels der Summenscores wird ersichtlich, dass
die Belastung (Negative Impact) wahrend der Krise oder dem Notfall (3.6125) geringer ist als wahrend
dem Einstieg (2.3436) (Abbildung 4). Hingegen bleiben die Werte der Faktoren Positive Impact und
Quiality of Support wahrend dem Einstieg und der Krise beinahe gleich.



Abbildung 2: Betreuende Angehorige sind in Krisen weniger belastet als beim Einstieg
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Anmerkungen: negative impact: Skala 1 (immer belastend) bis 4 (selten belastend) 5 (trifft nicht zu), positive impact: Skala 1
(trifft nicht zu) bis 5 (immer positiv)

Berechnungen des COPE Index fur die Erhebung Leistungsanbietende

Wenn wir uns den Ergebnissen der Leistungsanbietenden zuwenden, ergibt sich im Unterschied zum
COPE Index auf Seiten der betreuenden Angehdérigen und aus der Literatur eine aus unserer Sicht
sinnvolle Zwei-Faktor-Losung. Der COPE Index der Leistungsanbietenden beinhaltet 14 Variablen.
Diese binare Zuordnung der Variablen wird im rdumlichen Schaubild veranschaulicht (Abbildung 5):

Abbildung 5: Wie verteilen sich die Variablen im zweidimensionalen Raum? (Leistungsanbietende)
Komponentendiagramm im rotierten Raum
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Faktoranalyse Leistunganbieter

Anschliessend fuhrten wir wiederum eine Faktoranalyse durch. Wir haben einerseits einen Faktor
Negative Impact, der die Variablen subsumiert, wie auch einen Faktor Positive Impact wie bei den
betreuenden Angehdrigen.

Sowohl der Bartlett-Test (Chi-Quadrat(91df) = 817.992, p < .000) als auch das Kaiser-Meyer-Olkin
Measure of Sampling Adequacy (KMO = .827) weisen darauf hin, dass sich die vierzehn Variablen der



Leistungsanbietende fiur eine Faktoranalyse eignen. Die hier anfallige Hauptkomponentenanalyse
wurde mit einer Varimax-Rotation durchgefiihrt. Obwohl sich auf Basis der anfanglichen Eigenwerte
grosser als 1.0 eine Drei-Faktor-Lésung einstellte, entschieden wir aufgrund des graphischen Scree-
Plots und der theoretischen Uberlegungen fiir eine Zwei-Faktor-Lésung. Eine Drei-Faktor-Losung fiir
die Variablen der Leistungsanbietende eignet sich nicht, da der dritte Faktor nur zwei Variablen
biindelt und somit die Variablen kaum reduziert.

Auf Grundlage unserer Analyse haben wir fir beide Gbrigen Faktoren das Cronbachs Alpha bestimmt.
Der Faktor Negative Impact nimmt mit einem Wert von 0.848 einen sehr guten Wert an. Der Faktor
Positive Impact weist mit 0.714 ebenfalls einen guten Wert auf. Hieraus kdnnen wir schliessen, dass
aus Sicht der Leistungsanbietenden die wahrgenommene Qualitat der Betreuung mit dem Grad der
Unterstutzung durch Dritte zusammenhangt.

Zusatzliche Erhartung der drei Faktoren durch die Bestimmung der Summenscores (Erhebung
Leistungsanbietende)

Wenn wir aus den beiden Faktoren Negative Impact und Positive Impact den Summenscore bilden
und das resultierende arithmetische Mittel berechnen, so lassen die Ergebnisse flr den Negative
Impact (2.3460) wie auch Positive Impact (2.6284) folgende Interpretation zu: Wahrend aus Sicht der
Leistungsanbietenden Angehorige eher belastet sind, gehen sie aber auch davon aus, dass sie
zugleich positive Einflisse aufweisen und Unterstitzung erhalten. Es lassen sich also beide
Zuschreibungen beobachten.

Die Werteverteilung der Summenscores fir die beiden Faktoren sind in Abbildung 6 dargestellt.

Abbildung 3: Normalverteilungen der Faktoren Positive Impact (links) und Negative Impact (rechts)
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Das Histogramm flr den Faktor Positive Impact zeigt eine annahernde Normalverteilung. Die Werte im
Histogramm fir den Faktor Negative Impact weisen hingegen zwei Gipfel sowie eine leichte
linksseitige Steilheit auf. Wir kdnnen von einer linksseitigen Steilheit sprechen, wenn ein hoher Anteil
der Werte sich auf der linken Seite der horizontalen Grafenachse befindet und diese Werte zudem
rasch ansteigen. Diese linksseitige Steilheit verdeutlicht die erwartete hohe Belastung der
betreuenden Angehdrigen aus der Sicht der Leistungsanbietenden. Gleichzeitig befindet sich der
zweite Gipfel deutlich auf der rechten Seite.
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Prof. Dr. André Fringer
ZHAW Gesundheit
Institut fir Pflege
Technikumstrasse 81
CH-8401 Winterthur

Tel: 058 934 6479
e-mail: andre.fringer@zhaw.ch

Winterthur, 05. Februar 2019

Schweizweite Studie «Unterstlitzung fur betreuende und pflegende Angehdrige beim
Einstieg und in Notfallsituationen»

Einladung zur Teilnahme am Workshop zur Diskussion der Ergebnisse und des Hand-
lungsbedarfs

Der Bundesrat will fir betreuende Angehdrige mdglichst gute Rahmenbedingungen schaffen
und hat zu diesem Zweck das Férderprogramm «Entlastungsangebote fiir betreuende Ange-
hérige»" initiiert. In diesem Rahmen filhrt die Ziircher Hochschule fiir Angewandte Wissen-
schaften (ZHAW) zusammen mit Careum Forschung eine Studie durch, die sich gezielt mit
dem Einstieg in die Angehorigenbetreuung und mit Notfallsituationen befasst.

In schweizweiten Erhebungen wurde untersucht, wie betreuende Angehdrige den Einstieg in
die neue Rolle einerseits sowie Krisen- und Notfallsituationen andererseits erleben und wel-
che Unterstiitzungsangebote sie in Anspruch genommen haben, respektive welche Hilfen sie
sich gewlinscht hatten. Befragt wurden sowohl betreuende Angehdérige als auch Fachper-
sonen, die betreuende Angehoérige unterstitzen. Vielleicht haben ja auch Sie an der Studie
teilgenommen.

In einem nachsten Schritt méchten wir nun gerne die Ergebnisse der Studie mit Menschen
kritisch diskutieren, welche mit der Thematik beruflich und/oder persénlich gut vertraut sind.
Insbesondere wollen wir erdrtern, welchen Handlungsbedarf zur Verbesserung von Un-
terstlitzungsangeboten sich aus den Studienergebnissen ableiten lassen. Wir organisieren
hierfiir einen Workshop in Bern. Es wiirde uns sehr freuen, wenn Sie es sich einrichten kdnn-
ten, an diesem Workshop teilzunehmen. Selbst wenn wir bereits auf Ihre Unterstiitzung bei
der Umfrage zahlen durften, ist uns lhre Expertise betreffend Handlungsbedarfe ausseror-
dentlich wichtig. Durch lhre Teilnahme gestalten Sie die Schweizer Versorgungslandschaft
aktiv mit.

Bitte wenden

! Weitere Informationen siehe: https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/strategie-und-politik/nationale-
gesundheitspolitik/foerderprogramme-der-fachkraefteinitiative-plus/foerderprogramme-entlastung-
angehoerige.html.

Zurcher Hochschule fir Angewandte Wissenschaften (ZHAW)



Workshop
«Diskussion der Studienresultate und des Handlungsbedarf zur Unterstiitzung betreu-
ender Angehdriger beim Einstieg und in Notfallsituationen»

Datum: 15. Marz 2019, 10:00-14:00
Ort: Liebefeld (BE), BAG Campus

Personen, die die Anreise nicht beruflich vergutet bekommen, erhalten Reka-Checks zur De-
ckung ihrer Reisekosten.

Bitte melden Sie sich mit beigelegtem Talon bis am 5. Marz 2019 an.

Bitte schicken Sie lhre Anmeldung per Post oder Email an folgende Adresse:

Eleonore Arrer

FHS St.Gallen, Hochschule fir Angewandte Wissenschaften
Institut fur Angewandte Pflegewissenschaft IPW-FHS
Rosenbergstrasse 59

9000 St. Gallen

Email: eleonore.arrer@fhsg.ch

Fir Fragen steht Ihnen André Fringer gerne zur Verfigung.
Wir bedanken uns schon jetzt sehr herzlich fur Ihre wertvolle Unterstitzung.
Freundliche Grisse

"W W

Prof. Dr. André Fringer, ZHAW Gesundheit
Projektleitung

Beilagen:
Anmeldetalon
Vorlaufiges Programm und Projektbeschreibung
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