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Zusammenfassung

Zusammenfassung

1. Auftrag des Bundesamts fiir Gesundheit BAG

Als eine Massnahme der Fachkrafteinitiative-plus von Bund und Kantonen hat der Bundesrat 2016 das
Forderprogramm zur Weiterentwicklung der Unterstutzungs- und Entlastungsangebote fur betreuende
Angehorige lanciert. Eines der Ziele ist es, die Vereinbarkeit von Betreuungs- und Pflegeaufgaben mit der
Erwerbstatigkeit zu férdern. Grundlage des Férderprogramms bildet der «Aktionsplan zur Unterstutzung
und Entlastung fur betreuende und pflegende Angehorige» vom Dezember 2014. Das BAG hat das Man-
dat extern in Auftrag gegeben, um eine wissenschaftliche Antwort auf die zentralen Fragen zum Konzept
fur eine Berichterstattung zu betreuenden Angehérigen in der Schweiz zu erhalten. Die Interpretation der
Ergebnisse, die Schlussfolgerungen und allfallige Empfehlungen an das BAG oder andere Akteure kénnen
somit von der Meinung, respektive vom Standpunkt des BAG abweichen.

Fokus des vorliegenden Auftrags

Die vorliegende Studie untersucht, wie in Zukunft eine umfassende und periodisch aktualisierte Berichter-
stattung zu betreuenden Angehérigen in der Schweiz gewahrleistet werden kann. Sie zeigt auf, welche
verschiedenen Pisten beschritten werden kénnen, um trotz beschrankter Ressourcen fur die Erhebung von
Daten eine moglichst aussagekraftige Berichterstattung zu erreichen.

2. Ausgangslage, Relevanz und methodisches Vorgehen

FUr eine evidenzbasierte Politik, die den Bedrfnissen von betreuenden Angehérigen entgegenkommt,
braucht es verlassliche Datenguellen. Notwendig sind zudem aktuelle, belastbare Informationen dartber,
wie viele betreuende Angehdorige in der Schweiz und in den einzelnen Regionen leben, welche Betreu-
ungsaufgaben sie in welchem Umfang austiben, wie es ihnen geht, wie ihre Lebenssituation aussieht und
welchen Bedarf sie nach Unterstiitzung haben. Die Betreuung von Angehérigen hat Auswirkungen auf
viele Bereiche der Gesellschaft. Angehdrigenbetreuung ist nicht nur eine Frage der Gesundheitspolitik,
sondern genauso der Arbeitsmarktpolitik, der Familienpolitik, der Gleichstellungspolitik, der Alterspolitik
sowie generell der Wohlfahrt und sozialen Sicherung. Eine langerfristige Berichterstattung zu betreuenden
Angehorigen macht Sinn, wenn sie als datengestltzte Entscheidungsgrundlage hilft, politikrelevante Ent-
wicklungen zu beobachten und die Planung sowie Massnahmen darauf abzustimmen.

Die vorliegende Studie zeigt basierend auf Bestandsaufnahmen im Ausland und in der Schweiz einen
SOLL-IST-Vergleich der verfugbaren Informationen tiber betreuende Angehorige. Anschliessend beschreibt
die Studie, wie die Datengrundlagen zu betreuenden Angehdrigen verbessert werden kénnen. Dies ge-
schieht, indem vier Optionen bzw. konkrete Pisten beschrieben werden, die einzeln oder idealerweise in
Kombination miteinander umgesetzt werden kénnen. Die vier Pisten fur eine kiinftig umfassende und
periodisch aktualisierte Berichterstattung wurden einer Validierung unterzogen. Mit Vertreterinnen und
Vertretern der datenverantwortlichen Stellen fuhrte das Forschungsteam einen Workshop sowie fir einige
spezifische Datenquellen auch Einzelgesprache durch. Aus Einzelgesprachen flossen zudem Ruckmeldun-
gen von potenziellen Datennutzenden ein. Potenzielle Datennutzende sind beispielsweise Kantone oder
Gemeinden, welche die Daten und Berichterstattung als Grundlage fur die Versorgungsplanung verwen-
den koénnen. Auch fir nichtstaatliche Organisationen sind Datenerhebungen und die Berichterstattung
von Bedeutung. So zum Beispiel fir die bedarfsgerechte Ausgestaltung von Entlastungsangeboten.

3. Bestandsaufnahme

Internationale Datenerhebung und Berichterstattung

Untersucht wurde einerseits, wie die Berichterstattung zu betreuenden Angehdrigen in anderen Landern
konzipiert ist, und anderseits, welche Datenquellen und Berichte fur landertbergreifende Vergleiche zur
Verfligung stehen.

Die Berichterstattung der einzelnen betrachteten Lander zeigt, dass die staatlichen Statistikamter (z .B. in
Frankreich, Deutschland, Grossbritannien, USA) regelmassig Indikatoren zur Anzahl betreuender Angeho-
rigen publizieren. Anhand dieser Indikatoren lasst sich deren Situation in der Regel aber nicht sehr detail-
liert beschreiben. Es gibt zudem Beispiele von spezifischen Befragungsmodulen zu betreuenden Angehé-
rigen, welche die nationalen Erhebungen ergdnzen (periodisch). In Deutschland wurde ein ergédnzendes
Modul der nationalen Gesundheitsbefragung hinzugefiigt, in Kanada wurde es dem «General Social Sur-
vey» angeflgt.
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Zusammenfassung

Auf landertbergreifender Ebene haben sich sowohl die OECD (Organisation for Economic Co-operation
and Development), die EU-Kommission wie auch die ILO (International Labour Office) der Thematik der
betreuenden Angehérigen angenommen und Studien publiziert. Wichtige Datenquellen fir diese Berichte
sind der Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe (SHARE), an dem sich auch die Schweiz betei-
ligt, und der EU Labour Force Survey (LFS), dessen Definitionen mit der Schweizerischen Arbeitskrafteer-
hebung (SAKE) Ubereinstimmen. Weiter werden Datenquellen verwendet, an denen die Schweiz nicht
beteiligt ist: namentlich der European Quality of Life Survey (EQLS) und die Harmonised European Time
Use Surveys (HEUTS).

Ziemlich weit verbreitet ist die periodische Publikation von Faktenblattern (im Umfang von einigen Seiten),
welche wichtige Kennzahlen zu betreuenden Angehérigen darstellen und erlauternde Informationen tber
deren Situation enthalten. In Landern wie Deutschland oder Kanada werden solche Faktenblatter oft mit
staatlicher Finanzierung erstellt, in Frankreich, Grossbritannien und den USA scheinen Publikationen von
privaten Organisationen zu Uberwiegen.

In der Schweiz erhobene Informationen

Fragen zum Themenkreis der betreuenden Angehérigen sind in mehreren regelmassig durchgefihrten
nationalen Erhebungen zu finden. In den Modulen «Unbezahlte Arbeit» sowie «Vereinbarkeit von Beruf
und Familie» der Schweizerischen Arbeitskrafteerhebung (SAKE), in der Schweizerischen Gesundheitsbe-
fragung (SGB), der Erhebung zum Gesundheitszustand von betagten Personen in Institutionen, in der
Erhebung zu Familien und Generationen (EFG) sowie in der Schweizer Befragung des Survey of Health,
Ageing and Retirement in Europe (SHARE). Jede dieser Erhebungen hat ihre Starken; gemeinsam ermdgli-
chen sie, verschiedenartige, wenn auch nicht passgenaue Informationen Uber betreuende Angehérige
zusammenzutragen. Es besteht in den genannten Datenquellen jedoch Optimierungsbedarf, um die Situa-
tion der betreuenden Angehdrigen realitdtsnaher abzubilden (vgl. nachfolgenden Abschnitt zu den Pisten
fur eine umfassende Datenerhebung und Berichterstattung). Da jede Erhebung ihre spezifischen Schwer-
punkte aufweist und mit den anderen nicht koordiniert ist, bilden die daraus generierten Informationen
Uber betreuende Angehdrige eine Art «Flickwerk».

Neben diesen regelméassigen Datenerhebungen wurden verschiedene Erhebungen einmalig durchgefihrt.
Die Swiss Age Care-Studie von Perring-Chiello/Hopflinger (ab 2010) untersucht die psychosoziale Situation
von betreuenden Angehérigen von alten Menschen, die Spitexdienste in Anspruch nehmen. Aus dem
Forderprogramm «Entlastungsangebote fur betreuende Angehérige 2017-2020» generiert das Mandat
GO01a «Beddrfnisse betreuender Angehériger nach Unterstitzung und Entlastung» anhand einer Bevolke-
rungsbefragung wichtige Informationen. Auch die Mandate GO5 «Tages- und Nachtstrukturen — Einfluss-
faktoren der Inanspruchnahme» und G12 «Massnahmen fir eine bessere Vereinbarkeit von Erwerbstatig-
keit und Angehérigenpflege in Unternehmen der Schweiz» liefern spezifische Informationen. Ebenfalls zu
erwahnen ist der Alterssurvey, den die Fachhochschule Nordwestschweiz fiir vier Nordwestschweizer Kan-
tone durchgefihrt hat und nun auf die ganze Schweiz ausgedehnt werden soll.

Wichtige Erkenntnisse aus der Bestandsaufnahme: Frageformulierung hat grosse
Auswirkung auf die erhobene Grundmenge

Fur eine zukUnftig moglichst umfassende Berichterstattung zu betreuenden Angehérigen in der Schweiz
sind einige zentrale Aspekte zu beachten:

m Je nachdem, wie die Einstiegsfrage formuliert ist, resultiert eine unterschiedliche Anzahl von Personen,
die sich selber als betreuende Angehérige bezeichnen. In den verschiedenen oben genannten Erhebungen
ist deshalb der Anteil der Personen in der Bevolkerung, die Angehérige betreuen, unterschiedlich gross. Je
nach Fragestellung variiert auch der Anteil an Frauen und Méannern. Es hat sich gezeigt, dass die Begriffe
«Hilfe» oder «Unterstiitzung» sich in der Einstiegfrage bewahren, weil viele betreuende Angehorige nicht
«Pflege» im engeren Sinn Ubernehmen. Zudem sollte aus der Einstiegsfrage deutlich werden, dass Hilfe
gemeint ist, die aus gesundheitlichen Griinden geleistet wird.

m Die Tatigkeiten von betreuenden Angehdrigen sind vielfaltig und umfassen in den wenigsten Fallen nur
die Pflege. Entsprechend sollten auch mehrere Kategorien von Tatigkeiten abgefragt werden. Es sollte fur
die einzelnen Kategorien erhoben werden, wie hdufig und wie regelmassig die jeweiligen Tatigkeiten
geleistet werden. Relevant ist hierbei auch, ob die unterstiitzungsbedirftige Person voriibergehend alleine
sein kann, oder ob eine Ilckenlose Préasenz von Betreuenden nétig ist.
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Zusammenfassung

4. SOLL-Zustand und SOLL-IST-Vergleich

Relevante Indikatoren zu betreuenden Angehdérigen

Basierend auf der Bestandsaufnahme der nationalen und internationalen Erhebungen wurden diejenigen
Indikatoren zusammengefiihrt, die es erlauben, die Situation von betreuenden Angehérigen angemessen
darzustellen (Soll-Zustand). Die nachfolgende Tabelle 1 zeigt die Indikatoren gemaéss SOLL-Zustand und
deren mdgliche Auspragungen. Sie betreffen die folgenden Bereiche: Gruppengréssen und Merkmale der
Angehorigen und Unterstitzungsbedirftigen, Tatigkeiten der betreuenden Angehérigen, Betreuungsset-
ting und Unterstltzungsnetzwerk, Auswirkungen der Angehérigenbetreuung, finanzielle Aspekte, Mass-
nahmen am Arbeitsplatz sowie Angebotsstrukturen.

Tabelle 1: Relevante Indikatoren zu betreuenden Angehorigen: SOLL-Zustand

Indikator Merkmale / mégliche Kategorien
Gruppengréssen und Merkmale der Angehorigen und Unterstiitzungsbediirftigen

Anzahl Personen in der Schweiz, die in ihrem persénlichen Umfeld Geschlecht

anderen Menschen aus gesundheitlichen Griinden (regelmassig) infor-  Alter (auch Kinder)

melle Hilfe leisten (Anteil der Bevolkerung) Zivilstand

Gesundheitszustand
Erwerbssituation

Haushalts- und Familiensituation
Einkommen (Person und Haushalt)

Anzahl Personen in der Schweiz, die aus gesundheitlichen Griinden Geschlecht
Hilfe aus dem personlichen Umfeld erhalten Alter
(Anteil der Bevolkerung) Zivilstand

Gesundheitszustand (z. B. korperliche/psychische Schwie-
rigkeiten, demenzielle Erkrankungen, anderes)

Stabilitat des Gesundheitszustands, Verlauf des Unterstit-
zungsbedarfs

Erwerbssituation

Haushalts- und Familiensituation

Einkommen (Person und Haushalt)

Beziehung der betreuenden zur unterstlitzungsbedurftigen Person

Pro betreuende/r Angehorige/r: Anzahl unterstiitzungsbedurftige
Personen, welche die/der Angehorige unterstiitzt

Tatigkeiten der betreuenden Angehorigen

Tatigkeiten der betreuenden Angehdrigen Unterscheidung, ob die Tatigkeiten fur Personen im eige-
nen Haushalt oder fiir Personen ausserhalb des Haushalts
erbracht werden

a) Kranken- und Korperpflege, b) Hilfe im Haushalt, c)
administrative Tatigkeiten d) Organisation und Koordinati-
on e) Begleitung, emotionale Unterstiitzung, Erméglichen
sozialer Kontakte

Einzeln zu erheben:
Ist eine Prasenz rund um die Uhr nétig: ja/nein’

Regelmassigkeit und Haufigkeit, mit der die Regelmassig / vorlibergehend / phasenweise

Tatigkeiten geleistet werden Min. 1x pro Tag/ 1x pro Woche / pro Monat
Fast immer / hdufig / ab und zu / selten / nie
(die Frequenz 1x pro Woche ist wichtig fur internationale
Vergleiche)

Regelmassigkeit und Haufigkeit der erhaltenen Unterstitzung Regelmassig / voriibergehend / phasenweise
Min. 1x pro Tag / 1x pro Woche / pro Monat
Fast immer / hdufig / ab und zu / selten / nie

Zeitlicher Umfang der geleisteten Tatigkeiten Stunden pro Woche / pro Tag / pro Monat
Total oder fur die einzelnen Tatigkeiten

Betreuungssetting und Unterstiitzungsnetzwerk
Wohndistanz der betreuenden zur unterstltzungsbedurftigen Person

informelle und formelle Hilfe In Anspruch genommene Hilfe
fur die unterstiitzungsbedurftige Person Gewdinschte, aber nicht in Anspruch genommene Hilfe
informelle und formelle Hilfe In Anspruch genommene Hilfe
fur die/den Angehérige/n Gewadinschte, aber nicht in Anspruch genommene Hilfe

T2u prufen ist gemdss der Validierung mit potenziellen Datennutzenden folgende Erweiterung: Unterscheidung, ob schlicht Prasenz
notig ist, oder ob es um Sicherheit, Beaufsichtigung und Aufsicht geht.
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Zusammenfassung

Indikator

Merkmale / mégliche Kategorien

Auswirkungen der Angehorigenbetreuung

Auf den Gesundheitszustand der/des betreuenden Angehdrigen
Auf das Wohlbefinden der/des betreuenden Angehérigen

Auf die Erwerbssituation der/des betreuenden Angehérigen

Finanzielle Aspekte
Einnahmen der Angehdrigen fiir die Betreuungsaufgaben

Gesundheits- und betreuungsbedingte Einnahmen
der unterstltzungsbeddrftigen Person

Belastung durch betreuungsbedingte Out-of-Pocket-Kosten

Physische/psychische Gesundheit
Pausen, Freizeitaktivitaten, soziale Beziehungen

Veranderung des Erwerbspensums, Stellenwechsel, Auf-
gabe der Erwerbstatigkeit, Friihzeitige Pensionierung

z. B. Betreuungszulagen, Entschadigung/Gegenleistung
durch unterstltzungsbedrftige Person, Entschadi-
gung/Gegenleistung durch Familienmitglieder

z.B. Hilflosenentschadigung, Assistenzbeitrag,
Ergénzungsleistungen

Einstufung z. B. tief/mittel/hoch

der Haushalte mit unterstitzungsbedurftigen Personen
Massnahmen am Arbeitsplatz

Massnahmen in Unternehmen zur Vereinbarkeit
von Erwerbstatigkeit und Angehérigenbetreuung

Flexible Arbeitszeit, Teilzeitarbeit, vortibergehende Reduk-
tion des Arbeitspensums, kurze oder langere Absenzen
(bezahlt oder unbezahlt), Arbeit von Zuhause aus oder von
unterwegs, Wunsche bei der Arbeitseinteilung berticksich-
tigen, flexible Absprachen im Team, beratendes unter-
nehmensinternes Gesprach, Beratungsgesprach mit exter-
ner Organisation, Information zur Vereinbarkeit, Hilfe bei
administrativen Aufgaben und Informationsbeschaffung,
Kostentibernahme fiir Betreuungsperson zu Hause, Vor-
gehen fur kurzfristige Abwesenheit besprechen

Sensibilisierung von Arbeitgebenden fur die Vereinbarkeit
von Erwerbstatigkeit und Angehdérigenbetreuung

Angebotsstrukturen
Ausgestaltung und Auslastung von Angeboten

Anmerkung: Die Tabelle entspricht Tabelle 12 im Bericht.
Quelle: Darstellung BASS

SOLL-IST-Vergleich: Informationen verfiigbar, aber nur einmalig, fiir kleine Fallzahl
oder in suboptimaler Ausprdagung

Der SOLL-IST-Vergleich der Indikatoren mit den aktuell vorhandenen Datenquellen zeigt, dass mit den
Daten aus dem Foérderprogramm «Entlastungsangebote fir betreuende Angehorige 2017-2020» der
SOLL-Zustand (vgl. Tabelle 1) fast umfassend abgebildet werden kann. Allerdings handelt es sich hierbei
um einmalige Erhebungen. Fur die zukUnftige Berichterstattung wird die Aktualisierung, teils auch Opti-
mierung gewisser Indikatoren nétig sein. Zudem lasst sich festhalten, dass anhand der regelmassig durch-
geflhrten nationalen Erhebungen mehrere Indikatoren zwar grundsatzlich verflgbar sind, zugleich ihre
Auspragungen aber nicht ideal sind, um die Situation der betreuenden Angehdérigen angemessen abzubil-
den.

5. Pisten fiir eine umfassende Berichterstattung zu betreuenden Angehérigen

Die Berichterstattung zu betreuenden Angehérigen soll datengestiitzte Informationen liefern, damit die
Entscheidungstragerinnen und -trager evidenzbasierte Planungsentscheide féllen kénnen. Die Berichter-
stattung soll auch dazu beitragen, dass Massnahmen entsprechend der effektiven Bedirfnisse von betreu-
enden Angehorigen ergriffen werden. Das heisst, dass eine Datengrundlage mit passgenauen Angaben
und mit einer genligend grossen Fallzahl von betreuenden Angehorigen zur Verfligung stehen sollte,
damit Auswertungen moglichst auch auf regionaler Ebene und unter Beriicksichtigung von verschiedenen
Profilen der Angehérigen vorgenommen werden konnen. Die vier anvisierten Pisten zur Weiterentwick-
lung der Datenerhebungen erganzen einander und sind daher nicht als unterschiedliche Optionen zu
verstehen, sondern eher als Puzzleteile, die zusammen eine umfassende und periodisch aktualisierte Be-
richterstattung erlauben. Tabelle 2 zeigt im Anschluss an die Beschreibung der vier Pisten deren Beitrag zu
den einzelnen Indikatoren des SOLL-Zustands.

Piste A: Optimierung der Datengrundlagen in bestehenden Erhebungen

Die wichtigsten bestehenden Datenquellen — namentlich das Modul «Unbezahlte Arbeit» der Schweizeri-
schen Arbeitskrafteerhebung (SAKE), die Schweizerische Gesundheitsbefragung (SGB), die Erhebung zu
Familien und Generationen (EFG) sowie der Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe (SHARE) —

Vi

BASS



Zusammenfassung

sollten optimiert werden, damit sie in Zukunft besser genutzt werden konnen, um die Situation von be-
treuenden Angehdrigen aussagekraftig zu beschreiben.

m SAKE: Im Modul «Unbezahlte Arbeit» ginge es vor allem darum, die Einstiegsfrage breiter zu formulie-
ren und nicht auf die Pflege zu begrenzen, sowie darum, die gleichen Tatigkeiten bei der Hilfe fir Perso-
nen innerhalb und ausserhalb des eigenen Haushalts zu erheben.

m SGB: In der Schweizerischen Gesundheitsbefragung besteht Optimierungspotenzial vor allem bei der
Erhebung der Regelmassigkeit und Haufigkeit von einzelnen Tatigkeiten.

m EFG: In der Erhebung zu Familien und Generationen besteht ein Optimierungspotenzial durch die Erho-
hung der Fallzahlen. Zudem kénnten die Frageformulierungen und Antwortkategorien allenfalls mit ande-
ren Erhebungen abgestimmt werden. Die Formulierungen aus der EFG kénnten als Vorlage fir andere
Erhebungen dienen.

m SHARE: Im Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe besteht ein Optimierungspotenzial ins-
besondere durch eine Erhéhung der Fallzahlen.

Im Rahmen dieser Piste soll die Struktur der Erhebungen beibehalten werden. Fur eine Optimierung wir-
den keine oder nur wenige zusatzliche Fragen in die Erhebungen aufgenommen. Angepasst wirden le-
diglich gewisse Frageformulierungen und Antwortkategorien sowie allenfalls die Grosse der Stichproben.

Wichtigste Starken von Piste A

m Passendere periodisch aktualisierte Informationen Uber betreuende Angehérige durch kleine Anpassun-
gen von bestehenden Erhebungen an den aktuellen Wissensstand.

m Geringer Aufwand fiur die Umsetzung (Schatzung: ca. 33 Arbeitstage basierend auf einer Bewertung
des Aufwands far die einzelnen Arbeitsschritte).

Wichtigste Schwache von Piste A

m Die Fallzahlen der betreuenden Angehdrigen in den bestehenden Erhebungen sind gering (weniger als
1°000 befragte betreuende Angehérige). Dadurch sind auch nach der Optimierung keine belastbaren
Aussagen auf Ebene der Kantone oder zu einzelnen Subgruppen von Angehérigen maglich.

Piste B: Erweiterung relevanter Informationsquellen mit der Angehérigenthematik
Einige Informationslicken lassen sich schliessen, indem die Thematik der Angehérigenbetreuung gezielt in
relevanten Datengrundlagen bertcksichtigt wird, um die Informationsquellen zu erweitern. Eine wichtige
Erganzung zu bestehenden Befragungen ist die Befragung von Kindern. Durch das Einflechten einer Frage
in die Schalerinnen- und Schiler-Befragung «Health Behaviour in School-aged Children», welche in der
Schweiz von «Sucht Schweiz» durchgefthrt wird, kénnte eine bedeutende Informationsliicke geschlossen
werden. Ein weiteres Potenzial besteht in der Erhebung zum «Family Score» von Pro Familia Schweiz.
Anhand dieser Befragung kann grob erhoben werden, welche Massnahmen die Arbeitgebenden zuguns-
ten der Vereinbarkeit von Erwerbstatigkeit und Angehorigen umsetzen. Durch die Aufnahme von zusatzli-
chen Fragen liesse sich auch die Sensibilisierung der Arbeitgebenden fir die Vereinbarkeit mit Angeho-
rigenbetreuung aus Sicht der Mitarbeitenden erfassen. Zudem besteht ein Optimierungspotenzial in der
Statistik zu Empfangerinnen und Empfangern einer Hilflosenentschadigung, da dort die Angaben zur
Wohnsituation fehlen.

Wichtigste Starken von Piste B

m Periodisch aktualisierte Informationen Uber spezifische, relevante Gruppen von betreuenden Angehdri-
gen durch kleine Erweriterungen von bestehenden Informationsquellen.

m Geringer Aufwand fir die Umsetzung (Schatzung: ca. 36 Arbeitstage bei vollstandiger Umsetzung; ba-
sierend auf einer Bewertung des Aufwands fir die einzelnen Arbeitsschritte).

Wichtigste Schwiache von Piste B
m Die Informationen werden dezentral von verschiedenen Institutionen erhoben (u.a. von Sucht Schweiz
und von Pro Familia Schweiz). Die Vermittlung der Informationen wird dadurch aufwandiger.

Vil
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Piste C: Neues, spezifisches Erhebungs-Modul zu betreuenden Angehérigen

Auch wenn die bestehenden Erhebungen optimiert werden, besteht weiterhin das Problem der eher tie-
fen Fallzahlen zu betreuenden Angehérigen in den bestehenden Erhebungen. Dies erschwert bzw. ver-
unmaoglicht verlassliche Auswertungen nach Region oder nach Subgruppen von Angehérigen. Ein Weg,
das Problem tiefer Fallzahlen wirksam zu l6sen, bestiinde in einem spezifischen Fragebogenmodul fur
betreuende Angehorige, das in periodischen Abstdnden bei einer gentigend grossen Stichprobe ange-
wendet wurde. So konnten umfassende und aussagekraftige Angaben zur Situation der betreuenden
Angehorigen generiert werden. Dies zeigen auch die Erfahrungen aus der Bevolkerungsbefragung im
Rahmen des Foérderprogramms «Entlastungsangebote fur betreuende Angehérige» (GO1a). Das Fragebo-
genmodul kénnte entweder als eigenstédndige Erhebung durchgefiihrt werden oder eine bestehende Er-
hebung des Bundesamts fur Statistik (BFS) alle 4 bis 5 Jahre erganzen. Basis fir die Entwicklung des Fra-
gemoduls bildeten der Fragebogen der erwdhnten Bevdlkerungsbefragung des Mandats GO1a (allenfalls
in gekulrzter Form) sowie die Angaben zum SOLL-Zustand des vorliegenden Konzepts. Bei der Befragung
wlrde zuerst eruiert, ob die befragte Person betreuende/r Angehorige/r ist, das heisst, es wirde ein
«Screening» der Bevolkerung durchgefuhrt. Die entsprechende Einstiegsfrage bei der Bevolkerungsbefra-
gung im Mandat GO1a lautete: «Unterstiitzen, betreuen oder pflegen Sie im Moment jemanden? Also
eine Person mit einer oder mehreren kérperlichen Krankheiten, psychischen Krankheiten oder Behinde-
rungen? Oder eine alte Person?» Bei der Erhebung zu Familien und Generationen (EFG) lautete die Ein-
stiegsfrage: «Haben Sie in den letzten 12 Monaten einer kranken, behinderten, gebrechlichen oder sonst
im Alltag eingeschrankten Person aus ihrem Umfeld geholfen?» Der genaue Wortlaut der Einstiegsfrage
des spezifischen Erhebungsmoduls musste im Rahmen der Umsetzung bestimmt werden, kénnte sich aber
an diesen bereits durchgefthrten Erhebungen orientieren.

Falls die befragte Person betreuende/r Angehorige/r ist, wirde das spezifische Erhebungs-Modul durchge-
fihrt. Dies kdnnte anhand einer telefonischen oder schriftlichen Befragung oder wahlweise auch anhand
eines Online-Fragebogens geschehen. Das «Screening» musste bei einer sehr grossen Stichprobe durchge-
fuhrt werden, um genligend betreuende Angehorige identifizieren zu kénnen, welche gemass Erkenntnis-
sen aus der Bevolkerungsbefragung des Mandats GO1a des vorliegenden Férderprogramms 7.6 Prozent
der Bevolkerung ausmachen. Denn von den Datennutzenden sind Auswertungen auf Ebene von Regionen
und Kantonen erwiinscht. Dazu brauchte es Angaben von mehreren tausend Angehérigen.

Wichtigste Starken von Piste C

m Dank dem «Screening» kénnen Informationen bei einer grossen Fallzahl an betreuenden Angehorigen
periodisch aktualisiert erhoben werden, was verlassliche Angaben zu Subgruppen von Angehdrigen er-
maoglicht (z. B. nach Kanton oder nach Region, nach Betreuungsintensitat, nach Familiensituation etc.).
m Umfassende Informationen zu mehreren Aspekten der Angehérigenbetreuung kénnen nur mit dieser
Piste erhoben werden.

Wichtigste Schwiache von Piste C
m Vergleichsweise aufwandiges Vorhaben (Schatzung: ca. 80 Arbeitstage plus Druck- und Versandkosten,
basierend auf einer Bewertung des Aufwands fur die einzelnen Arbeitsschritte).

Piste D: Neue Statistik der Angebotsstrukturen

FUr die Entscheidungstragerinnen und -trager — vor allem auf Ebene der Kantone — sind auch Informatio-
nen Uber die Unterstitzungsangebote relevant, um diese mit den Bedurfnissen der Angehdérigen abglei-
chen zu kénnen. Eine Spitexstatistik und gewisse Informationen zu Tages- und Nachtstrukturen sowie
Notfallplatzen in Heimen bestehen bereits. Doch diese Informationen ergeben kein umfassendes Bild.
Weitere Angebote missten in den Kantonen erhoben werden, was mit Herausforderungen verbunden
ware, da die Strukturierung der Angebote und die Zustandigkeiten sich von Kanton zu Kanton unter-
scheiden. Orientieren kénnte man sich bei diesen Erhebungen am Mandat GO5 des Foérderprogramms zu
Tages- und Nachtstrukturen oder am anvisierten Projekt des BFS «Statistik zur familienergénzenden Kin-
derbetreuung auf Angebotsseite» (BFS 2016).

Wichtigste Stérken von Piste D
m Neues, umfassendes Bild Gber Angebotsstrukturen fir die regionale Planung.

Wichtigste Schwache von Piste D
m Vergleichsweise aufwandiges Vorhaben (Schatzung: min. 90 Arbeitstage), weil die Heterogenitat der
Kantone zu berlcksichtigen ist.

Vi
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Tabelle 2: Beitrag der Pisten zu den einzelnen Indikatoren

Piste A Piste B Piste C Piste D
Optimierung Erweiterung | Neues, spezifi- |Neue Statistik
Indikator Erhebungen relevanter sches Modul tiber
Informations- Angebote
quellen
Gruppengrossen und Merkmale der Angehérigen und Un-
terstitzungsbediirftigen
Anzahl Personen in der Schweiz, die Hilfe leisten o [ ] °
(sowie Anteil der Bevolkerung) (Kinder)
Anzahl Personen in der Schweiz, die Hilfe erhalten
(sowie Anteil der Bevolkerung)
Beziehung der betreuenden zur unterstiitzungsbedurftigen Person
Pro betreuende/r Angehorige/r: Anzahl unterstiitzungsbedurftige °
Personen, welche die/der Angehorige unterstiitzt
Tatigkeiten der betreuenden Angehorigen
Tatigkeiten der betreuenden Angehérigen
Regelmassigkeit und Haufigkeit, mit der die
Tatigkeiten geleistet werden
Zeitlicher Umfang der geleisteten Tatigkeiten [ (@)
Betreuungssetting und Unterstiitzungsnetzwerk
Wohndistanz der betreuenden zur unterstiitzungsbedrftigen o °
Person
informelle und formelle Hilfe o °
fur die unterstiitzungsbedurftige Person
informelle und formelle Hilfe °
fur die/den Angehérige/n
Auswirkungen der Angehorigenbetreuung
Auf den Gesundheitszustand der/des betreuenden Angehorigen (0] [
Auf das Wohlbefinden der/des betreuenden Angehérigen [ )
Auf die Erwerbssituation der/des betreuenden Angehérigen [ ] (@)
Auf das Einkommen der/des betreuenden Angehdérigen (©) [
Finanzielle Aspekte
Einnahmen der Angehorigen fir die Betreuungsaufgaben [
Gesundheits- und betreuungsbedingte Einnahmen o (@)
der unterstltzungsbeddrftigen Person
Belastung durch betreuungsbedingte Out-of-Pocket-Kosten ° o
der Haushalte mit unterstitzungsbedurftigen Personen
Massnahmen am Arbeitsplatz
Massnahmen in Unternehmen zur Vereinbarkeit °
von Erwerbstatigkeit und Angehérigenbetreuung
Sensibilisierung von Arbeitgebenden fur die Vereinbarkeit °
von Erwerbstatigkeit und Angehdérigenbetreuung
Angebotsstrukturen
Ausgestaltung und Auslastung von Angeboten [
Wichtigste Stdrken insgesamt aktualisierte verldssliche und | Neues, umfas-
sktustsere | nformationen | LTI e Angebors
. Uber spezifische g g
Informationen Subgruppen von struk-
. relevante Grup- - o
Uber betreuende . | Angehdrigen turen fur die
- pen von Angehé- :
Angehdrige ricen dank grosser regionale
g Fallzahl Planung

Anmerkungen: @ = zentraler Beitrag; o = erganzender Beitrag, (@) =zentraler Beitrag, aber nur mit langem Fragebogen méglich

Die Tabelle entspricht Tabelle 24 im Bericht.
Quelle: Darstellung BASS
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6. Validierungsergebnisse und Ausblick

Die Validierungsgesprache mit Datenverantwortlichen und Vertreterinnen und Vertretern von Datennut-
zenden zeigen, dass fur eine gute Informationsgrundlage idealerweise als Minimum die Pisten A und B
ungesetzt werden sollten, die einander gut erganzen. Die Piste C wirde in Kombination mit den Pisten A
und B einen erheblichen Mehrwert bieten, weil sie den Bedurfnissen der Datennutzenden entspricht. Das
Verhaltnis von Aufwand und Ertrag wird fur die Piste D am kritischsten beurteilt.

Die Umsetzung von Piste A zur Optimierung der bestehenden Erhebungen wird sowohl von den zustan-
digen Datenverantwortlichen als auch von den potenziellen Datennutzenden begrisst. Dies auch, weil der
Aufwand fir deren Umsetzung vergleichsweise gering ware und viele Vorarbeiten schon geleistet wurden.

Aus Sicht der Datennutzenden steht bei Piste B die Erweiterung der Befragung von Schilerinnen und
Schiilern im Fokus. Sie wirde erlauben, auch in Zukunft in periodischen Abstdnden zu erfahren, welcher
Anteil der Kinder und Jugendlichen als betreuende Angehérige tatig sind. Zudem ist die gezielte Erweite-
rung und Verwendung des «Family Score» ins Auge zu fassen, welche von den Datennutzenden ebenfalls
begrisst wird. Dadurch liesse sich nachvollziehen, inwieweit es in den Betrieben Entwicklungen hin zu
einer besseren Vereinbarkeit von Erwerbstatigkeit und Angehorigenbetreuung gibt. Auch die Umsetzung
dieses Vorhabens wére nicht sehr aufwéndig, und die Verantwortlichen der konkret betroffenen Daten-
quellen stehen dem Vorhaben positiv gegentber.

Die Validierung zeigt, dass das spezifische Erhebungsmodul zu betreuenden Angehérigen der Piste C
insbesondere von Seiten der potenziellen Datennutzenden favorisiert wird. Sie betonen, dass eine perio-
disch wiederholte spezifische Bevolkerungsbefragung durch die hier mégliche thematische Tiefe den
grossten Nutzen bréachte. Nur diese Piste erlaubt zudem Auswertungen fir einzelne Kantone oder Regio-
nen sowie fur spezifische Gruppen von betreuenden Angehorigen. Die Validierung mit den Akteuren der
Datenverantwortlichen zeigt, dass die spezifische Befragung eher als eigenstandige Erhebung durchzufiih-
ren ware. Auch eine Erganzung der Strukturerhebung mit ihrer grossen Stichprobe wére denkbar, aller-
dings ist die Teilnahme an der Strukturerhebung obligatorisch und fur das Modul zur Angehérigenbetreu-
ung konnte keine Pflicht gelten.

Die neue Statistik der Angebotsstrukturen gemass Piste D wird von den Expertinnen und Experten ambi-
valent beurteilt. Zwar wird der Bedarf an Informationen zur Angebotsseite erkannt und darauf hingewie-
sen, dass diverse Kantone entsprechende Projekte verfolgen. Aber verschiedene Erfahrungen zeigen auch,
dass der Aufbau einer Angebotsstatistik mit grossen Herausforderungen verbunden ist. Von den Daten-
nutzenden wird diese Piste gegeniiber den anderen als klar sekundar gewertet und der Bedarf teilweise
infrage gestellt. FUr dieses Anliegen brauchte es zudem in einem ersten Schritt eine Gesetzesgrundlage,
welche auch die Verantwortlichkeiten von Kantonen benennt.

Eine rechtliche Grundlage, welche dem Bund die Verantwortung fur die Erhebung und Verbreitung von
Informationen zu betreuenden Angehérigen zuschreibt, ware generell eine wichtige Basis fur die zukinf-
tige Verbreitung von Informationen Uber betreuende Angehdrige.

Ebenso wichtig wie die Datenerhebung sind aus Sicht der Datennutzenden fiir die breite Bevolkerung
bestimmte Kurzberichte, welche die gewonnen Informationen analytisch verarbeiten und Ubersichtlich
darstellen, visualisieren und adressatengerechte Texte mit den zentralen Informationen liefern.

7. Weiteres Vorgehen

Das BAG wird auf der Grundlage aller im Rahmen des Foérderprogramms «Entlastungsangebote fui be-
treuende Angehorige 2017-2020» durchgefuhrten Studien bis zum Programmende einen Synthesebericht
erstellen.
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1 Ausgangslage und Fragestellung

Im «Aktionsplan zur Unterstiitzung und Entlastung betreuender und pflegender Angehériger» strebt der
Bundesrat mit dem Handlungsfeld 1 eine Verbesserung der Datengrundlage zur Thematik an (Massnahme
1D). Gleichzeitig wurde das Bundesamt fiir Gesundheit (BAG) mit der Durchfihrung des Férderpro-
gramms « Entlastungsangebote fur betreuende Angehdrige 2017-2020» beauftragt. Dieses strebt im
ersten Programmteil eine Verbesserung der Wissensgrundlagen an. Das vorliegende Mandat G13 hat zum
Ziel aufzuzeigen, wie eine umfassende und periodische Berichterstattung zum Themenfeld «betreuende
Angehdorige» in der Schweiz gewahrleistet werden kann. Es stellt damit einen ersten Schritt dar zur Um-
setzung der genannten Massnahme 1D des Aktionsplans.

Im Rahmen des Mandats ist ein Konzept zu entwickeln, das definiert, wie eine angemessene und léanger-
fristige Berichterstattung gewahrleistet werden kann. Dazu sind die Datenquellen der regelmassigen Be-
richterstattung zu benennen und die Indikatoren zu definieren, welche erfasst bzw. angepasst oder neu
aufgenommen werden sollen. Zudem soll aufgezeigt werden, welche Massnahmen, welche Form und
Periodizitat der Berichterstattung angemessen ist und welcher Aufwand fur die involvierten Akteure dafir
anfallt.

Eine langerfristige Berichterstattung zu betreuenden Angehérigen macht Sinn, wenn sie als datengestutz-
te Entscheidungsgrundlage hilft, politikrelevante Entwicklungen zu beobachten und Massnahmen darauf
abzustimmen. Sie kann auch als Basis fr evaluierende Abschatzungen herangezogen werden, wenn sie
regionale oder intertemporale Vergleiche erlaubt.

Angehdérigenbetreuung ist nicht nur eine Frage der Gesundheitspolitik, sondern genauso der Arbeits-
marktpolitik, der Familienpolitik, der Gleichstellungspolitik, der Alterspolitik und generell der Wohlfahrt
und sozialen Sicherung. Hinzu kommt eine starke Regionalisierung von Verantwortlichkeiten und Politik-
gestaltung. In vielen der genannten Politikbereiche liegt die Hauptzustandigkeit bei den Kantonen, die
diese mit Gemeinden und privaten Tragerschaften gemeinsam wahrnehmen, teilweise auch im Verbund
mit den Behoérden und Sozialversicherungen auf gesamtschweizerischer Ebene. Die Adressaten der Be-
richterstattung sind somit zahlreich und heterogen. Auf jeden Fall besteht ein Interesse an Ergebnissen auf
kantons- oder regionaler Ebene. Da das Themenfeld «betreuende Angehorigen» bei weitem nicht nur die
Schweiz betrifft, sind zudem Ergebnisse von Interesse, die sich international vergleichen lassen.

Zu beachten ist dartber hinaus, welche Zusammenhange und Entwicklungen politikrelevant sind. Die
Bedurfnisse einer finanzierbaren Versorgungsplanung in der Gesundheitspolitik dirften nicht automatisch
dieselben sein wie die der anfanglich fur die Schaffung von Datengrundlagen zur Angehérigenbetreuung
treibende Gleichstellungspolitik sowie Familien- und Generationenpolitik. Weitere wichtige Schwerpunkte
setzt der Bund mit der Fachkréafteinitiative, in der aus einer Arbeitsmarktoptik die Vereinbarkeit mithelfen
soll, Personen moglichst stark erwerbsintergiert zu halten. Gemeinsam ist den meisten involvierten Politik-
bereichen, dass sie den Finanzierungszusammenhdangen eine grosse Aufmerksamkeit widmen.

Die Disparitat ist also kein Argument gegen eine umfassende Berichterstattung zur Angehérigenbetreu-
ung, Aber diese muss darauf achten, den unterschiedlichen Sichtweisen und Anliegen Rechnung zu tra-
gen.
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2 Methodisches Vorgehen

Die Durchfiihrung des Mandats erfolgte in drei Schritten: Im ersten Schritt wurden in einer Bestandsauf-
nahme Ansatze der Berichterstattung aus dem Ausland rezipiert und die in der Schweiz verftgbaren In-
formationen recherchiert. Auf der Basis der Bestandsaufnahme wurde in einem zweiten Schritt ein SOLL-
IST-Vergleich angestellt. Nachfolgend zeigt die Studie in einem dritten Schritt vier Optionen bzw. Pisten
auf, anhand derer die Datengrundlagen zu betreuenden Angehorigen verbessert werden kénnen. Die
Pisten kénnen einzeln oder idealerweise in Kombination miteinander umgesetzt werden. Anhand der
Pisten werden Licken zwischen dem SOLL- und IST-Zustand geschlossen und Optimierungen in den ver-
flgbaren Daten vorgenommen. Die vier Pisten fiir die zukiinftige Datenerhebung und Berichterstat-
tung wurden — auch gestltzt auf Expertengesprachne — einer einfachen SWOT-Analyse unterzogen, um
ihre jeweiligen Starken und Chancen sowie Schwachen und Risiken zu benennen. Die Ergebnisse dieser
Arbeitsschritte wurden einer Validierung unterzogen. Sie wurden im Rahmen eines Workshops mit Ver-
treter/innen der Datenverantwortlichen diskutiert. Aus Einzelgesprachen flossen zudem Rickmeldungen
von potenziellen Datennutzenden ein. Der Schlussbericht zieht die Informationsquellen sémtlicher Arbeits-
schritte ein.

3 Begriffe

FUr die zukUnftige Berichterstattung ist es von zentraler Bedeutung, Begriffe erstens einheitlich zu ver-
wenden und zweitens Begriffe so zu definieren, dass sie der Thematik angemessen sind.

Als Referenzpunkt der Analyse dienen die Begriffe, wie sie im Foérderprogramm «Entlastungsangebote fur
betreuende Angehdrige 2017-2020» definiert sind. Wir fiihren die wichtigsten im Folgenden kurz aus.
Dazu stltzen wir uns auf das Informationsblatt des Férderprogramms mit Hintergrundinformationen zu
den Begriffen.?

3.1 Angehdérige

Der Begriff wird im Férderprogramm «Entlastungsangebote fir betreuende Angehérige 2017-2020» breit
gefasst und enthalt neben Verwandten und Ehe- bzw. Lebenspartner/innen auch Freunde und Nach-
bar/innen aus dem Lebensumfeld.

3.2 Tatigkeitsfelder der betreuenden und pflegenden Angehérigen

Die Dokumentenanalyse zeigt, dass in Gesetzes- und Behordentexten die Begriffe «Betreuung» und
«Pflege» weder trennscharf noch einheitlich definiert sind. Tabelle 3 zeigt, in welchen Tatigkeitsfeldern
betreuende und pflegende Angehérige aktiv sind und illustriert anhand von Beispielen, welche konkreten
Tatigkeiten sie dort je nach Situation Ubernehmen kénnen. Diese Aufzdhlung macht deutlich, dass unter-
sttzende Tatigkeiten mit umfasst sind, die Uber Pflege und Betreuung im engsten Sinne hinausgehen.

In den bestehenden Erhebungen werden die Tatigkeiten von Angehorigen anhand unterschiedlicher Ka-
tegorien erhoben:

B Schweizerische Gesundheitsbefragung SGB: a) Kranken- und Korperpflege, b) Hilfe im Haushalt, c)
Andere Hilfe

B Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe SHARE: a) persdnliche Pflege, b) praktische Haus-
haltshilfe, c) Hilfe mit Schreibarbeit

2 Vgl. Informationsblatt: Férderprogramm «Entlastungsangebote fur betreuende Angehérige 2017-2020» — Hintergrundinformatio-
nen zum Begriff «betreuende Angehdrige».
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B Erhebung zu Familien und Generationen EFG: Kranken- oder Kérperpflege, b) Haushaltsfihrung, c)
Begleitung/emotionale Unterstitzung, d) administrative und organisatorische Tatigkeiten

B Schweizerische Arbeitskrafteerhebung SAKE, Modul ungezahlte Arbeit: Innerhalb des Haushalts: Pflege
und Betreuung oder auch den Transport; Ausserhalb des Haushalts: a) Kinder hiiten, b) Pflege von Er-
wachsenen, c¢) Andere Dienstleistungen

B In der Bevolkerungsbefragung im Rahmen des Forderprogramms (Mandat GO1) wurden die Tatigkeiten
differenziert anhand von acht Kategorien erhoben.

FUr den Alltag von Betreuenden Angehdrigen ist relevant, ob die unterstiitzungsbeddrftige Person alleine
gelassen werden kann oder ob rund um die Uhr eine Prasenz sichergestellt werden muss, im Sinne von
«aufpassen». Die Prasenz Uberschneidet sich Ublicherweise mit anderen Tatigkeiten.

Tabelle 3: Tatigkeitsfelder der betreuenden und pflegenden Angehérigen fir Personen mit
UnterstUtzungsbedarf

Tatigkeitsfeld betreffend  Beispiele von situationsabhiangigen Tatigkeiten

Koordination und Organi- Erkennen des Unterstltzungsbedarfs
sation Uber Hilfe-Inanspruchnahme diskutieren und (mit-)entscheiden
Informationen zu vorhandenen Angeboten suchen und bewerten (hausliche Pflege, technik-
untersttztes Wohnen, lokale Freiwilligenarbeit)
Arzt-, Therapie- oder Apothekenkonsultationen, Telekonsultationen in Anspruch nehmen
Organisieren von Transporten, Terminen usw.
Koordination von Diensten sowie deren Leistungen evaluieren und u. U. Bezahlung organisieren
(Sozialversicherungs-) Rechtliche Anspriiche abkldren und geltend machen
Sich selbst, andere Angehorige und involvierte Unterstiitzung Leistende (inkl. formelle Leistungs-
erbringer) schriftlich und/oder mindlich auf dem Laufenden halten

Gesundheitszustand der Beobachtung von Erkrankungen, Symptomen, Alltagsbewadltigung
unterstiitzungsbediirftigen  Bewegungstraining durchfihren
Person Einhalten von Erndhrungsempfehlungen

Vermeiden von Weglaufen, Aggression, Selbstgefahrdung, Stiirzen

Hilfsmittel besorgen, Instand halten und entsorgen, Logistik fur Hilfsmaterialien entwickeln
Therapeutische Interventionen (Medikation, Injektion, Wundversorgung, Sauerstoff)
(Training der) Handhabung von Hilfsmitteln (z.B. Rollator)

Selbstversorgung Korperpflege, An- und Auskleiden
Essen und Trinken
Ausscheiden

Kognition und Kommunika- Orientierung in Zeit, Raum und personliche Kontakte ermdaglichen
tion Informationen beschaffen, diskutieren, verstehen und beurteilen
Andere Mitglieder des Familiensystems informieren , v. a. bei auffalligen Verhaltensweisen
Trésten, Motivieren
Allenfalls stellvertretend Wiinsche und Entscheidungen mit diversen Akteuren/innen weitergeben
USW.

Mobilitat Aufstehen, Hinsetzen und -legen, sich draussen und drinnen fortbewegen
(Training der) Nutzung von Mobilitatshilfsmitteln und Sicherheits-Tools
Benutzung des 6ffentlichen Verkehrs oder anderer Transportdienste

Lebensalltag Weiterflhren von liebgewonnenen Gewohnheiten, sich handwerklich, ktnstlerisch usw. betatigen
Tagesablauf planen
Uber Tagesgeschehen informieren

Haushalt Essen zubereiten, Einkaufen
Finanzen verwalten
Reinigen, Aufrdumen, Entrimpeln, Wohnung wechseln

Teilhabe am gesellschaftli-  Kulturelle, sportliche, religidse oder soziale Anlasse besuchen, Besuche empfangen, Nahestehende
chen Leben und soziale besuchen
Kontakte Mediengestutzte Kommunikation ermdglichen

Spaziergange und Aufenthalte in 6ffentlichen Radumen
Gesellschaft leisten

Quelle: Informationsblatt: Forderprogramm «Entlastungsangebote fir betreuende Angehoérige 2017-2020» — Hintergrundinforma-
tionen zum Begriff «betreuende Angehorige» vom Oktober 2018

Die OECD-Studie «Help wanted?» (Colombo et al. 2011, 87) weist darauf hin, dass Personen, die unbe-
zahlt Angehdrige unterstitzen, sich selber nicht unbedingt als betreuende Angehdorige (carers)
betrachten, und desgleichen die unterstitzten Personen die Hilfe nicht unbedingt als solche erkennen.
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3 Begriffe

Die gesellschaftliche Haltung gegentber Familienverantwortlichkeiten spiegelt sich immer in den Resulta-
ten, aber auch das Vorhandensein oder Fehlen von Entlastungs- und UnterstUtzungsstrukturen beeinflusst
nicht nur die Muster der Angehdrigenbetreuung, sondern auch, wieweit sie als solche deklariert wird.

In den verschiedenen Studien unterscheidet sich auch, wieweit Personen, die andere nicht in ihren ADL
(activities of daily living)® unterstiitzen, sondern nur in den IADL (instrumental activities of daily
living), in den Begriff betreuender Angehériger eingeschlossen werden oder nicht. Auch die methodi-
sche Analyse von Rutherford/Bu (2017) betont, dass die erste Herausforderung darin bestehe, klar zu
definieren, welche Tatigkeiten Angehdrigenbetreuung (oder care) ausmachen: «Care can be generally
defined as ‘doing things for people that they cannot do for themselves'. (...) In an informal setting,
however, the term ‘care’ can in fact be very ambiguous where it is often difficult to distinguish between
caring and personal tending routines within families.» (1f.) Dadurch kénnen auch Betreuende und Betreu-
te ihre Unterstiitzungsbeziehung unterschiedlich einschatzen. Rutherford/Bu stellten zwischen den beiden
Perspektiven auf die gleiche Situation in Ehepaaren eine grosse Diskrepanz fest.

Die genannte OECD-Studie und auch andere beschranken den Begriff zudem auf Personen, die mindes-
tens wochentlich solche Aufgaben Ubernehmen (die OECD-Studie z.B. ab 1 Stunde pro Woche). Unter-
schieden wird fast immer, ob die Hilfe innerhalb des Haushalts erfolgt oder von ausserhalb. Gewisse
Studien prazisieren, dass es sich um Hilfe bei gesundheitlichen Einschrankungen handeln muss, man-
che nennen explizit auch Behinderungen und altersbedingte Unterstiitzung. Zudem wird haufig
prazisiert, dass es sich um Langzeitunterstiitzung (long-term care) handeln musse. Die Resultate hdngen
stark von diesen Definitionen ab.

3.3 Unterstiitzungsnetzwerk

Das Férderprogramm legt Wert darauf, die Angehorigenbetreuung nicht isoliert zu betrachten, sondern
der Tatsache Rechnung zu tragen, dass in der Regel ein weiteres sogenanntes «Unterstlitzungsnetzwerk»
involviert ist. Die Tragfahigkeit dieses Netzwerks ist mitentscheidend fiir die Tragbarkeit der Betreuung
und Pflege zuhause. Daher gehort es grundsatzlich auch in der Berichterstattung mit in den Blick.

Das Informationsblatt halt fest, dass der Bedarf nach einem Netzwerk von Unterstiitzungsdiensten steigt,
je mehr Tatigkeiten die betreuenden und pflegenden Angehdrigen tGbernehmen. In der Regel wachse
damit auch die Anzahl der zu beriicksichtigenden Schnittstellen. Dies trifft sowohl bei den Kontakten im
privaten Netzwerk als auch zu Fachpersonen des Gesundheits- und Sozialwesens, zur Freiwilligenarbeit
und zu Kostentragern zu. Ein funktionierendes Unterstiitzungsnetzwerk bedinge die Zusammenarbeit von
allen Beteiligten und die Nutzung vielféltiger Handlungsansatze sowohl bei den Angehorigen als auch bei
den Fachpersonen im Gesundheits- und Sozialwesen. Zu den Handlungsansatzen zahlen insbesondere:
Information, Kommunikation, Ko-operation/Arbeitsteilung, Qualifikation/Befugnisse, Qualitatsmanage-
ment sowie Steuerung/ Koordination.

Im Hinblick auf die Berichterstattung lasst sich daraus schliessen, dass das Zusammenspiel unterschiedli-
cher Unterstltzungspersonen im Haushalt und ausserhalb sowie von unbezahlter und bezahlter Hilfe ab-

®Die Einschrankungen bei alltdglichen Basisaktivitaten beziehen sich auf folgende Tatigkeiten: selbststandig essen; selbststan-
dig ins oder aus dem Bett steigen oder von einem Sessel aufstehen; selbststandig an- und ausziehen; selbststandig zur Toilette ge-
hen; selbststandig baden oder duschen.

* Die instrumentellen Einschrankungen beziehen sich auf folgende Tatigkeiten: 1. Selbststandig Essen zubereiten, 2. Selbststan-
dig telefonieren, 3. Selbststandig einkaufen, 4. Selbststandig Wasche waschen, 5. Selbststandig leichte Hausarbeit erledigen, 6.
Selbststandig gelegentlich schwere Hausarbeit erledigen, 7. Sich selbststandig um Finanzen kiimmern, 8. Selbststandig die 6ffentli-
chen Verkehrsmittel benttzen.
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gebildet werden sollte. Die oben skizzierten Tatigkeitsbereiche kdnnen dabei Orientierung bieten. Desglei-
chen die folgende Klassierung der Entlastungs- und Unterstitzungsangebote, die sich auf die Bestandser-
hebung von Bischofberger/Rudin (2014) stutzt:

B Angebote, die Wissen, Fahigkeiten und Fertigkeiten der Angehdrigen verbessern

B Angebote, welche die Koordination und Organisation der (hduslichen) Versorgung verbessern inkl.
Bereitstellung von Hilfsmitteln, Transporte, Dienstleistungen im Haushalt

B Angebote, die Austausch schaffen und Begleitung anbieten inkl. emotionalen Beistand bieten, soziales
Netzwerk starken, Krisensituationen bewaltigen helfen

B Angebote, die eine Auszeit von der Betreuung ermdglichen und die Regeneration férdern

zu Verschnaufpausen verhelfen, Lebensqualitat verbessern, unbeschwerte raumliche Nahe oder

Distanz ermoglichen, Vereinbarkeit mit Berufstatigkeit erlauben

W Finanzielle Beitrdge fur die Betreuungs- und Pflegeleistungen an die betreuungs- und pflegebedurftige
Person oder direkt an die betreuenden und pflegenden Angehorigen ausbezahlt

In den vorhandenen Erhebungen wird haufig parallel zur Angehorigenbetreuung die Inanspruchnahme
von professionellen Unterstiitzungsdiensten zuhause (Pflege, Haushalthilfe, Mahlzeitendienst etc.)
erhoben. In der Schweiz wird dafur der Begriff «Spitexdienste» verwendet (z.B. in SGB), der insofern ver-
wirrlich sein kann, als die Spitex je nach Region nur Pflege und Haushalthilfe, nicht aber weitere Unter-
stUtzungsangebote umfasst, fur die eher direkt die Begriffe Mahlzeitendienst, Entlastungsdienst, Besuchs-
und Begleitdienst verwendet werden. Manchmal wird auch erhoben, wie viele Angehérige in die Unter-
stUtzung involviert sind. Die vorhandenen statistischen Informationen gehen jedoch selten dartber hinaus
und erlauben auch nur sehr grob, die Aufgabenteilung oder das unterschiedliche zeitliche Engagement
aller im gleichen Fall Beteiligten abzubilden. Kaum je erhoben wird auch die temporare Betreuung aus-
warts (z.B. in Tages- und Nachtstrukturen) oder die Versorgungssituation in intermediaren Strukturen wie
Alterswohnungen und betreutem Wohnen. Da viele Erhebungen nur Personen in Privathaushalten abde-
cken, ist auch unklar, welche Situationen noch als Privathaushalt gewertet werden und ab wo von einer
Heimsituation ausgegangen wird.

3.4 Bedeutung der Begriffe fiir die Datenerhebungen

In verschiedenen Studien wird darauf hingewiesen, wie entscheidend bei der Thematik der Angeho-
rigenbetreuung die genaue Fragestellung ist und wie stark sich die Resultate je nach der Wortwahl und
der Differenziertheit der Abfrage unterscheiden. Rutherford/Bu (2017) haben dies anhand der mehrfach
mit etwas unterschiedlicher Fragestellung wiederholten English Longitudinal Study of Ageing (ELSA) un-
tersucht. Sie schliessen: «We find that the most common measures used are likely to be under-estimating
both the scale and scope of informal care, and we recommend careful consideration of the content of
informal care survey questions in order to operationalise the measures of informal care activities.»
(abstract) Als zwei entscheidende Punkte erachten sie das Wording und das Routing, also die genaue
Frageformulierung sowie das Vorgehen bei der Filterfihrung, das bestimmt, welche Fragen wem gestellt
werden. Insbesondere ist die Eingangsfrage «Leisten bzw. erhalten Sie informelle Hilfe von Angehori-
gen?» ganz entscheidend dafir, wer nachher detaillierter Gber die Hilfeleistungen befragt wird. (5) In
der Erhebung ELSA wurde dies ausgetestet, indem die Frage in zwei Sektionen des Fragebogens unter-
schiedlich gestellt wurde. Einmal wurde gefragt, ob im letzten Monat die Aktivitat «Cared for someone»
vorkam. Die andere Frage hiess: «Did you look after anyone in the past week? This could be your partner
or other people in your household or someone in another household.» Von jenen, welche die zweite Fra-
ge mit Ja beantworteten, gaben nur 47% auch in der ersten Frage die Aktivitdt «Cared for someone» an.
Die Diskrepanz war also sehr gross.
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Zu einem weiteren wichtigen Unterschied fuhrte in der Befragung ELSA, wie die Frage nach erhaltener
Hilfe gestellt wurde. Sie wurde zwischen den verschiedenen Wellen der Befragung mehrfach umformu-
liert. Dabei zeigte sich, dass der Anteil der informell von Angehorigen Unterstiitzten steigt, wenn
differenziert nach einzelnen Feldern gefragt wird, in denen Hilfe erhalten wurde. Er sank auch wieder,
als der Fragekatalog zur Vereinfachung spater wieder zusammengestrichen wurde (8f.)

Eine Rolle durfte bei den festgestellten Differenzen auch spielen, auf welchen Zeitraum sich die erfragten
Informationen beziehen. In den untersuchten Erhebungen kommt das letzte Jahr, die letzten vier Wochen,
die letzte bzw. eine normale Woche sowie der erhobene letzte Tag als zeitliche Referenz vor. Fr Zeitver-
wendungserhebungen ist relevant, dass der abgefragte Zeitraum nicht zu weit zurlckliegt und nicht zu
gross ist, weil die Erinnerung bei Zeitangaben schnell unprézise wird. Ein zu kurzer Zeitraum kann ande-
rerseits saisonal oder im Laufe einer Woche ungleich verteilte Unterstiitzungsleistungen schlechter erfas-
sen.

Die zukUnftige Berichterstattung zu betreuenden Angehérigen soll insbesondere auch verlassliche Anga-
ben dazu liefern, wie viele betreuende Angehdrige es in der Schweiz gibt. Wie die obigen Ausfihrungen
zeigen, hangt es stark von den Frageformulierungen ab, auf welches Ergebnis man bezuglich der Anzahl
betreuender Angehériger kommt. Wichtig fir die Erhebungen sind insbesondere die folgenden zwei
Punkte:

W Die Einstiegsfrage muss so formuliert sein, dass sich betreuende Angehdérige effektiv angesprochen
fahlen. Nur so kann die Anzahl betreuender Angehériger verlasslich bestimmt werden.

W Die Tatigkeiten von betreuenden Angehdrigen missen gentigend umfassend und detailliert abgefragt
werden. Nur so kénnen die Tatigkeiten von betreuenden Angehdrigen angemessen beschrieben werden.
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In diesem Arbeitsschritt soll eruiert werden, wie andere Lander bei der Erarbeitung von Informations-
grundlagen im Zusammenhang mit Angehdérigenbetreuung vorgehen und welche Indikatoren sie verwen-
den. Das Ziel des Arbeitsschritts besteht darin, allenfalls bereits bewéahrte Verfahren und Indikatoren zu
identifizieren. Nachfolgend werden zuerst die wichtigsten Berichte auf internationaler Ebene kurz be-
schrieben (Abschnitt 4.1), danach werden die Charakteristika der darin verwendeten Datenquellen vorge-
stellt (Abschnitt 4.2). In Abschnitt 4.3 werden Arten der Berichterstattungen von ausgewahlten Landern
prasentiert, an denen sich die Schweiz orientieren kénnte.

4.1 Internationale Datenerhebung und Berichterstattung

Das Thema der Angehorigenbetreuung ist in der Berichterstattung auf internationaler Ebene relativ neu.
Es hat sich noch nicht wirklich herauskristallisiert, von welcher Seite kiinftig eine regelmassige Aufdatie-
rung zu erwarten ist, aber es wurden in den letzten Jahren von verschiedenen Seiten auf regelmassigen
statistischen Erhebungen basierte Berichte publiziert. Sie haben das Potenzial, periodisch aufdatiert zu
werden. Im Folgenden werden die wichtigsten dieser Berichte kurz charakterisiert.

International Alliance of Carer Organizations (IACO)°

Diese internationale Allianz von Selbstorganisationen betreuender Angehériger veréffentlichte 2018 den
Kurzbericht «Global State of Care». Er stellt die wichtigsten Zahlen und landerspezifischen Rahmenbedin-
gungen aus neun Landern zusammen und stellt in knappen Fallstudien Beispiele guter Praxis vor. Der
Bericht enthélt auch Links auf nationale Berichterstattungen und Statistiken. Abgedeckt sind die Lander
Australien, Kanada, Frankreich, Deutschland, Indien, Italien, Spanien, Grossbritannien und USA. Der IACO-
Bericht ist eine Goldgrube an Informationen ohne direkt Vorbild fiir eine differenziertere nationale Be-
richterstattung sein zu kénnen.

Organisation fiir wirtschaftliche Zusammenarbeit und Entwicklung (OECD)

Die OECD publizierte bereits 2011 den Bericht «Help Wanted? Providing and paying for long-term care»
(Colombo et al.). Er geht aus von der Feststellung, dass die durch die demografische Alterung bedingte
Zunahme an Langzeitpflege und -betreuungsbedarf fur viele Lander eine Herausforderung darstellt, dies
vor allem, weil die Zahl der verfligbaren Angehérigen aus verschiedenen Grinden zurtickgeht. Deshalb sei
wichtig, die betreuenden Angehérigen, die das Ruckgrat aller Langzeitversorgung bildeten, finanziell,
durch eine bessere Vereinbarkeit und Entlastungs- und Unterstitzungsangebote zu unterstiitzen. Es wird
vorgerechnet, dass dies eine Win-Win-L&sung sein kann. Der Bericht argumentiert stark datenbasiert. Die
zentrale Datenquelle ist der Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe (SHARE) (vgl.Abschnitt
5.6), der Personen ab 50 Jahren erfasst. Fur fir einige Lander werden zudem landerspezifische Erhebun-
gen beigezogen KLoSA-Korea, HRS-USA, BHPS-UK, HILDA-AUS.®

® https://internationalcarers.org/

6 Nationale Erhebungen: HRS-USA, BHPS-UK, HILDA-AUS, KLoSA-Korea,

Indikatoren:

- Proportion of the over-65s receiving long-term care in institutions or at home

- Percentage of the population reporting to be informal carers providing help with ADL (basic activities of daily life)
- Percentage of the population reporting to be informal carers providing help with IADL (instrumental activities of daily life)
- Percentage of the population receiving home care

- Percentage of informal carers who are female (50-64; 65-74; 75+)

- Percentage of the population reporting to be carers by gender (50-64; 65-74; 75+)

- Percentage of carers by relation to the care recipient (Spouse, Parent, Relative, Friend)

- Percentage of carers by category of weekly hours of care (0-9; 10-19; 20+)

- Percentage of carers and non-carers by labour force status (retired, employed, unemployed, homemaker)

- Percentage of carers and non-carers working part-time

- Likelyhood of non-employment compared to full-time employment (relative risk ratios from a multinominal logit)
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Die OECD-Studie von Muir (2017) zur sozialen Sicherung von Situationen mit Angehdrigenbetreuung
enthalt sehr interessante Indikatoren, die jedoch alle auf Modellrechnungen von Lénderexperten beruhen
und teilweise nur regional eingeschrankte Gultigkeit haben. Die Schweiz wurde nicht mit mitberdcksich-
tigt. Auch wenn die Indikatoren inhaltlich wichtig erscheinen, dirfte es angesichts der grossen inner-
schweizerischen Differenzen kaum mdglich sein, auf diesem Weg zu verallgemeinerbaren Aussagen zu
kommen.

Die regelméssige Publikation Health at a Glance’ (aktuellste derzeit 2017) enthélt im Kapitel 11 «Ageing
and long-term care» ebenfalls einige Indikatoren, die wiederum auf der Erhebung SHARE sowie einigen
landerspezifischen Quellen beruhen.

Europaische Union

Auf der Ebene der EU wurden in den letzten Jahren mehrere datenbasierte Studien zur Angehorigenbe-
treuung verdffentlicht. Die neuste ist «Informal Care in Europe: Exploring Formalisation, Availability and
Quality» (EU Commission 2018). Datenquelle ist der European Quality of Life Survey (EQLS). Analog zu
den OECD-Studien wird Care (im deutschen Text Betreuung behinderter oder chronisch kranker und pfle-
gebedurftiger Angehoriger inkl. Nachbarn und Freunde) nur erfasst, wenn sie mindestens einmal pro Wo-
che erfolgt. Es wurden nicht alle Fragen ausgewertet, die der EQLS an sich anbietet.?

Die fast gleichnamige Studie «Informal care in Europe: Findings from the European Social Survey» (Verba-
kel et al. 2017) basiert auf dem im Titel erwahnten European Social Survey (ESS), welcher 2014 ein Spezi-
almodul zu «social inequalities in health» enthielt. Die Definition von Betreuung und Pflege lautet hier:
«Informal caregiving was defined as a positive answer to the question whether one spends any time look-
ing after or giving help to family members, friends, neighbours or others because of long-term physical ill
health or disability, long-term mental ill health or disability, or problems related to old age. In addition, we
identified intensive caregivers as those who reported to spend 11 ha week or more on this.» (90f.) Die
Unterschiede beim Anteil der «caregivers» in der Bevolkerung sind zwischen den untersuchten Landern so
gross, dass eine kulturell unterschiedliche Interpretation der Frage naheliegt. Interessant erscheint, dass
dort, wo der Anteil der «caregivers» hoch ist, handkehrum der Anteil der «intensive caregivers» (ab 11
Stunden pro Woche®) tief ist. Es scheinen also durchaus gewisse Unterschiede in der Verteilung dieser
Aufgaben zu bestehen. Es lasst sich sodann zeigen, dass nur bei den «intensive caregivers» die Gesund-
heit und das «mental well-being» leidet. Limiten dieser Untersuchung sind, dass wenig tber die Care-
Situation sowie den Unterstitzungsbedarf und die gesundheitliche Situation der betreuten Person be-
kannt ist.

Die Vorgangerstudie Who Cares in Europe (Verbakel et al. 2014) basiert auf SHARE-Daten von 2011 und
enthalt einerseits ahnliche Auswertungen wie der obige OECD-Bericht «Help wanted» (2012), der auf der

- Likelyhood of part-time employment compared to full-time employment (relative risk ratios from a

multinominal logit)

- Unpaid caring leads to lower income but not necessarily lower wages (Wages: coefficients from a two-stage instrumental variable
regression; poverty: coefficients from a dynamic probit)

- Percentage of mental health problems among carers and non-carers (nach Geschlecht)

- Relative prevalence of mental health problems depending on the intensity of caring (1-9 Std./Woche; 10-19; 20+)

- Long-term care expenditures by sources of funding (government revenue; social security; private insurance; out-of-pocket; other)
4 https://read.ocecd-ilibrary.org/social-issues-migration-health/health-at-a-glance-2017_health_glance-2017-en#page209

& |ndikatoren:
- percentage of the population who provides informal care at least once a week as a proportion of the total population aged 18 or
above; (18)
- percentage of the population who self-report as carers, for men, women and divided by age categories (19)
- Informal carers as a % working age people (18-64), by employment status (working carers; not in employment) (20)
- % of people who would like to spend less time on caring for disabled or sick relatives or friends (22)
In der Studie wird erklart, dass diese Grenze in zahlreichen anderen Studien verwendet wird und man sie anschaute, um vergleich-
bar zu bleiben.
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gleichen Datenquelle beruht. Zusatzlich macht die Studie aber den Versuch, die Unterstlitzungsnetze samt
dem Zusammenwirken von bezahlter und unbezahlter Unterstltzung zu analysieren und dort auch Unter-
schiede zwischen den Landern herauszuarbeiten. Untersucht werden auch die potenziellen Unterstit-
zungsnetze, die alteren Personen im sozialen Nahraum zur Verfligung stehen, und die Hindernisse, die fur
die Angehdrigen bestehen, die diese Unterstlitzung potenziell leisten kénnten. Die Studie verweist aber
auch auf Grenzen der Datenquelle fir die Beantwortung dieser Fragestellungen (vgl. Abschnitt 4.2).

International Labour Office (ILO)

Auch die ILO hat 2018 eine Studie zu «Care Work and Care Jobs» publiziert. Die Studie unterscheidet
zwischen bezahlter und unbezahlter Care-Arbeit und zeigt einen Léandervergleich des Umfangs von be-
zahlter und unbezahlter Care-Arbeit. Die Studie zeigt, welche Auswirkungen die Aufteilung der Care-
Arbeit in bezahlte und unbezahlte Tatigkeiten hat — vor allem bezlglich der Erwerbsintegration sowie der
Gleichstellung der Geschlechter. Zu den Empfehlungen der Studie gehéren das Erkennen, Reduzieren und
Umverteilen von unbezahlter Care-Arbeit.

Eurofamcare

Im Rahmen des Projekts Eurofamcare wurden zwischen 2003 und 2005 in sechs Landern (Deutschland,
ltalien, Griechenland, Grossbritannien, Polen und Schweden) die konkreten Erfahrungen der pflegenden
Angehorigen von alteren Menschen vor Ort erhoben. Erhoben wurden Belastungs- und Entlastungsfakto-
ren, Angaben zum Angehdrigennetzwerk, Angaben zu direkten und indirekten Kosten, die aus der Be-
treuung oder Pflege resultieren, sowie auch Erfahrungen mit untersttzenden Angeboten und die Griinde
fur eine Nicht-Inanspruchnahme von Angeboten. In jedem dieser Lander wurden Informationen von 1°000
pflegenden Angehérigen und den von ihnen Gepflegten in Form persénlicher Gespréache erhoben. Der
dafur verwendete Fragebogen ist in allen Landern identisch.

4.2 Wichtigste Datenquellen der internationalen Berichterstattung
Die erwéhnten Studien stiitzen sich auf folgende wichtigen internationalen Datenquellen: *°

Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe (SHARE)
http://www.share-project.org/home0.htm/

Diese in wesentlichen Teilen von der EU-Kommission finanzierte Panelerhebung in 27 europdischen
Landern bei Personen ab 50 Jahren in Privathaushalten hat einen offiziellen Status als European Research
Infrastructure Consortium. SHARE erfasst Informationen zu Gesundheit, soziodkonomischem Status sowie
sozialen und familidren Netzwerken. Die Schweiz beteiligt sich an dieser Erhebung. In der Schweiz ist die
Erhebung bei FORS in Lausanne angesiedelt. Die Befragung erfolgte bislang in etwa zweijahrlich in sieben
Wellen von 2004 bis 2017. Die Schweiz war bei allen Wellen beteiligt. Mehr Informationen zu den
relevanten Fragen zu betreuenden Angehorigen finden sich in Abschnitt 5.6.

1% Weitere betrachtete Datenquellen, die aufgrund sehr beschrankter Angaben zum Thema nicht aufgenommen wurden, sind der
Labour Force Survey (LFS), der Gender and Generations Survey, der Survey on Income and Living Conditions (SILC), der Mikrozensus
in Deutschland und Osterreich, das Cross-National Equivalent File (CNEF) der Haushaltspanels diverser Lander (u.a. aus der Schweiz)
sowie der European Health Interview Surveys (EHIS). Mit letzterem ist die Schweizerische Gesundheitsbefragung (SGB) koordiniert.
Die europaische Version enthdlt jedoch nur Fragen zu «providing informal care and assistance» (sehr allgemein) und nicht zu erhal-
tener Hilfe. Nicht bertcksichtigt wurde auch das International Social Survey Programme (ISSP). ISSP ist eine eigene Tragerschaft mit
Mitgliedern in 44 Landern. In der Schweiz ist «<FORS — Swiss Centre of Expertise in Social Sciences» Mitglied und nimmt Module in
die jahrliche Erhebung MOSAICH (Messung und Observation von Sozialen Aspekten in der Schweiz) auf. Es handelt sich dabei vor-
nehmlich um Haltungsfragen, die bei einer sehr kleinen Stichprobe von 1000 Personen erhoben werden. Vor Jahren enthielt ein
Modul «Family and Changing Gender Roles» einige allgemeine Fragen zu Betreuungsarbeit in der Familie. Ebenfalls nicht im Detail
analysiert wurde das Spezialmodul «Social Inequalities in Health» (https://www.europeansocialsurvey.org/data/module-index.html)
des European Social Survey (ESS) aus dem Jahr 2014, da es bislang nicht wiederholt wurde und der Standardfragebogen keine
Fragen zur Angehorigenbetreuung enthalt.
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EU Labour Force Survey (LFS)
https://ec.europa.eu/eurostat/web/microdata/european-union-labour-force-survey

Die OECD-Studie zu einem Satellitenkonto Haushaltproduktion (Van de Ven 2018) basiert auf Zeitverwen-
dungserhebungen, wie dies auch bei der ILO-Studie «Care Work and Care Jobs» der Fall ist (ILO 2018).
Die Definitionen des EU Labour Force Survey (LFS) entsprechen denen der Schweizerischen Arbeitskraf-
teerhebung SAKE (vgl. Abschnitt 5.1). Allgemein ist es bei Zeitverwendungserhebungen sehr relevant, auf
welchen Zeitraum sich die abgefragten Tatigkeiten beziehen. Die Haufigkeit von «mindestens einmal pro
Woche» bzw. « mindestens eine Stunde pro Woche » bildet oft die Grenze, welche festlegt, ob weiter-
fihrende Angaben zur Tatigkeit erhoben werden.

Zeitverwendungserhebungen; Harmonised European Time Use Surveys (HEUTS)
https://www.h6.scb.se/tus/tus/

Zeitverwendungserhebungen messen die Zeit, die Menschen fir verschiedene Aktivitaten aufwenden, wie
bezahlte Arbeit, Haushalts- und Familienpflege, Koérperpflege, Freiwilligenarbeit, soziales Leben, Reisen
und Freizeitaktivitaten. Bisher gab es zwei Erhebungswellen des harmonisierten European Time Use Sur-
veys (HETUS). Die erste Welle (HETUS 2000) wurde in 15 europaischen Landern zwischen 1998 und 2006
durchgefihrt. Die zweite Welle (HETUS 2010) wurde in 18 europaischen Landern zwischen 2008 und
2015 durchgefihrt. Die Schweiz ist nicht beteiligt. Eurostat hat die Harmonisierung der Erhebungen fi-
nanziert.

Europaische Erhebung zur Lebensqualitat (European Quality of Life Survey EQLS)
https://www.eurofound.europa.eu/de/surveys/european-quality-of-life-surveys

Diese Erhebung wird seit 1991 alle vier Jahre in der ganzen EU durchgefihrt von der European Foundati-
on for the Improvement of Living and Working Conditions (Eurofound), einer tripartiten EU-Agentur. Die
Schweiz ist nicht beteiligt. Das aktuellste verfigbare Erhebungsjahr ist 2016. Der EQLS untersucht die
Lebensumstande der Menschen und fragt, was sie tUber die Lebensbedingungen und ihr Leben denken.
Themenbereiche sind Beschaftigung, Einkommen, Bildung, Wohnen, Familie, Gesundheit, gesellschaftli-
ches Zusammenleben und die Vereinbarkeit von Arbeits- und Privatleben." Die wichtigsten Fragen sind in
Tabelle 28 im Anhang wiedergegeben. Ebenfalls im Anhang findet sich eine zusammenfassende Einschat-
zung zur Aussagekraft der erhobenen Daten Uber betreuender Angehérige.

" Auf dem EQLS beruht auch der Indikator 2.3 des «Active Ageing Index» (AAl). Der dem Bereich «Participation in society (contribu-
tion through unpaid activities)» zugeordnete Indikator umfasst «Care to infirmed and disabled: Percentage of population aged 55+
providing care to infirm or disabled family members, neighbours or friends (at least once a week)».
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4.3 Beispiele der Berichterstattung in ausgewahlten Landern

Zur Definition des SOLL-Zustands und zur Erarbeitung der Pisten fir die Berichterstattung ist von Interesse,
wie die Berichterstattung zu betreuenden Angehérigen in anderen Landern geschieht. In der Analyse
beriicksichtigt wurden Lander, die schon langer Berichte Uber Angehérigenbetreuung und -pflege publi-
zieren und sich dafur auf spezifische Erhebungen stiitzen. Dazu gehdren neben Deutschland und Frank-
reich auch verschiedene Lander des angloamerikanischen Raums wie Grossbritannien, Kanada und die
USA. Die nachfolgenden Beispiele sollen insbesondere aufzeigen, welche Arten der Berichterstattung
verbreitet sind, wie die Informationen Uber betreuende Angehdrige aufbereitet werden und von welchen
Institutionen die Berichterstattung geleistet wird. Tabelle 4 zeigt Beispiele flr verschiedene Arten der
Berichterstattung.

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass die staatliche Statistikdmter Indikatoren zur Anzahl
betreuender Angehdrigen regelmassig publizieren, wobei die Situation der betreuenden Angehérigen
anhand dieser Indikatoren in der Regel nicht sehr detailliert beschrieben werden kann. Es gibt zudem
Beispiele von spezifischen Befragungsmodulen zu pflegenden Angehérigen, die (periodisch) an
nationale Erhebungen angehangt wurden. In Deutschland wurde ein Modul an die nationale Ge-
sundheitsbefragung angehangt, in Kanada wurde es an den General Social Survey angehangt. Ziemlich
weit verbreitet ist die periodische Publikation von Faktenblattern (im Umfang von einigen Seiten),
welche wichtige Kennzahlen zu betreuenden Angehérigen darstellen und auch Informationen Uber deren
Situation erlautern. In Landern wie Deutschland oder Kanada werden solche Faktenblatter oft mit staatli-
cher Finanzierung erstellt, in Frankreich, Grossbritannien und den U.S.A. scheinen Publikationen von priva-
ten Organisationen zu Uberwiegen. Zudem gibt es Beispiele von privaten Organisationen (Vereinen
oder Stiftungen), welche spezifische Erhebungen zu betreuenden Angehérigen in periodischen Ab-
standen realisieren oder die Informationen bindeln und auf ihren Webseiten auf die wichtigsten Kenn-
zahlen oder Studien hinweisen.
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Tabelle 4: Beispiele fur verschiedene Arten der Berichterstattung tber pflegende Angehérige in
ausgewahlten Landern

Beispiel fiir Indikatoren, die staatliche Statistikamter regelmassig publizieren

m Die nationalen Statistikamter (z.B. Office for national Statistics in Grossbritanien) publizieren die Daten zum Um-
fang unbezahlter Arbeit und zum Satellitenkonto Haushaltsproduktion (basierend auf dem EU Labour Force Survey).
m Das Bureau of Labour Statistics in den U.S.A. publiziert Indikatoren zu «Unpaid Eldercare» mit Daten des American
Time Use Survey (2011/12; 2013/14; 2015/16)

m Das statistische Bundesamt in Deutschland weist in der Pflegstatistik die Anzahl Personen aus, die zuhause durch
Angehdrige betreut werden.

m Das INSEE in Frankreich (Institut national de la statistique et des études économiques) publiziert Daten zu pflegen-
den Angehorigen von Menschen mit Behinderung.

Beispiele fiir spezifische Fragebogen-Module, die an eine nationale Erhebung angehdngt werden

m An die staatliche Gesundheitsbefragung in Deutschland wurde im Jahr 2012 ein Vertiefungsmodul zu pflegenden
Angehdrigen angehangt. Darauf basiert unter anderem eine 10-Seitige Publikation (Robert Koch Institut 2015) «Pfle-
gende Angehdrige — Deutschlands groBter Pflegedienst».

Webseiten: https://www.rki.de/DE/Content/Gesundheitsmonitoring/Studien/Geda/Geda_2012_inhalt.html
https://edoc.rki.de/handle/176904/3137

m An den General Social Survey des nationalen Statistikamts in Kanada (Statistics Canada) wird alle 5 Jahre ein Modul
zu betreuenden Angehérigen angehangt «Caregiving and Care Receiving»

Webseite:
http://www23.statcan.gc.ca/imdb/p2SV.pl?Function=getSurvey&SDDS=4502&lang=fr&db=imdb&adm=8&dis=2#a3

Beispiel fiir Faktenplatter zu pflegenden Angehorigen, die von staatlichen Institutionen basierend auf
bestehenden Datenquellen zusammengetragen werden

m Das Deutschen Zentrum fur Altersfragen (DZA, staatliche Grundfinanzierung) publiziert alle paar Jahre Faktenblat-
ter zur Thematik der pflegenden Angehorigen basierend auf bestehenden nationalen Surveydaten.

Beispiele:

«Pflegende Angehérige und Vereinbarkeit von Pflege und Beruf: Befunde aus dem Deutschen Alterssurvey (2014)»
«Hilfe- und Pflegetatigkeiten im Lebensverlauf: Wer pflegt, fur wen, wo und wie? (2015)»

«Ausgewahlte Aspekte zur informellen hauslichen Pflege in Deutschland (2018)»

m In Frankreich publiziert die DREES (Direction de la recherche, des études, de I'évaluation et des statistiques) in pe-
riodischen Abstédnden Faktenblatter zu betreuenden Angehérigen

Beispiele:

«Aider un proche agé a domicile : la charge ressentie»

«Aider un proche : quels liens avec I'activité professionnelle ?»

m In Kanada publiziert das Canadian Institute for Health Information in Faktenblatter zu betreuenden Angehérigen.

Beispiele fiir private Stiftungen, die Studien zu Angehérigenbetreuung realisieren
und Faktenblatter oder Studien publizieren

m Die Association Francaise des aidants (www.aidants.fr) tréagt einerseits Publikationen von staatlichen Stellen zu-
sammen, finanziert aber auch eigene Studien und erstellt eigene Faktenblatter mit Indikatoren zu betreuenden An-
gehdrigen

m Die Stiftung OCRIP in Frankreich (https://www.ocirp.fr) tragt Indikatoren zu betreuenden Angehérigen aus ver-
schiedenen Quellen zusammen.

m Der gemeinnUtzige Verein Carers UK hat zahlreiche auf Statistiken basierende Publikationen (Studien, Briefings,
Good Practice) zu pflegenden Angehérigen und fihrt jahrlich den «State of Caring Survey» durch.
(https://www.carersuk.org)

m Die National Alliance for Caregiving in den USA (https:/Awww.caregiving.org/ ) generiert Datensatze zu betreuen-
den Angehorigen in den USA und stellt die Datensatze &ffentlich zur Verfigung. Die Alliance publiziert zudem die
Studien «Caregiving in the U.S.» (2014, 2009, 2004, 1997).

Quelle: Recherchen BASS
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5 Bestandserhebung der in der Schweiz bereits erhobenen
Informationen

Fragen zum Themenkreis der betreuenden Angehérigen sind in mehreren regelmassig durchgefihrten
nationalen Erhebungen vorhanden. In den Modulen «Unbezahlte Arbeit» sowie «Vereinbarkeit von Beruf
und Familie» der Schweizerischen Arbeitskrafteerhebung (SAKE), in der Schweizerischen Gesundheitsbe-
fragung (SGB), der Erhebung zum Gesundheitszustand von betagten Personen in Institutionen, der Erhe-
bung zu Familien und Generationen (EFG) sowie dem Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe
(SHARE)." In den nachfolgenden Abschnitten 5.1 bis 5.6 wird vorgestellt, welche Informationen in den
Datenquellen vorhanden sind, worin ihre Starken liegen und inwiefern Optimierungspotenzial besteht.
Zudem gibt es einmalige Erhebungen, welche fir die Informationen Uber betreuende Angehérige von
zentraler Bedeutung sind. Diese werden in Abschnitt 5.7 beschrieben. Weil sich der Fokus und die Fragen
der Erhebungen unterscheiden, resultieren in den Erhebungen unterschiedliche Zahlen fir die Gruppen-
grosse der betreuenden Angehdrigen. Diese Gruppengrdssen werden einander in Abschnitt 5.8 gegen-
Ubergestellt.

5.1 Schweizerische Arbeitskrafteerhebung (SAKE), Modul unbezahlite
Arbeit

Erhebung des Bundesamts fur Statistik.

Stichprobe: Die Fragen des Moduls unbezahlte Arbeit werden alle 3 bis 4 Jahre gestellt und zwar zwei
Dritteln der Stichprobe, da ein Drittel der Stichprobe fix flir Eurostat-Module reserviert ist. Fiir die Auswer-
tungen 2016 stehen Angaben von 22990 Personen zur Verfligung.

Inhalt der Erhebung

Ziel der SAKE ist es, den zeitlichen Umfang und die Art der unbezahlten Arbeit zu erheben sowie ihre
Vereinbarkeit mit einer Erwerbstatigkeit. Die erhaltene Hilfe wird in der SAKE nicht erhoben. Die spezifi-
schen Fragen, die in der SAKE erhoben werden, sind in Tabelle 5 aufgefihrt.

Stadrken der Erhebung

Anhand des Fragemoduls ist es moglich, den Gesamtumfang der bezahlten und unbezahlten Arbeit einer
Person zu messen. Im Bereich der Angehorigenbetreuung wird in der SAKE der zeitliche Umfang der ge-
leistete Hilfe erhoben und zwar detaillierter als in der SGB. Es stehen ebenfalls viele Informationen zu So-
ziodemografie, Haushalts- und Familienverhaltnissen zur Verfligung. Es bestehen mehr Informationen zur
Erwerbsintegration und der Vereinbarkeit der Betreuung mit einer Berufstatigkeit als in der SGB. Zudem
sind in der SAKE als einziger Erhebung detaillierte Einkommensdaten der betreuenden Angehérigen und
ihrer Haushalte verfiigbar.

Die Definition der Angehdrigen ist breit und erscheint unproblematisch. Erfasst werden einerseits Perso-
nen, die im gleichen Haushalt leben, andererseits «Verwandte, Bekannte oder Nachbarn» bei Hilfe aus-
serhalb des Haushalts.

2 \/on den anfangs ins Auge gefassten Datenquellen enthalten der Survey on Income and Living Conditions (SILC) sowie das
Schweizerische Haushaltspanel (SHP) keine Angaben zur Angehorigenbetreuung.
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Tabelle 5: Relevante Fragen des SAKE-Moduls «unbezahlte Arbeit»*

78720 (IU 992): Sie betreuen also kranke, behinderte und &ltere Erwachsene und schaffen Teilzeit. Ist der Grund, warum Sie nicht
mehr schaffen, dass ...

<1> geeignete Betreuungseinrichtungen fur kranke, behinderte und é&ltere Personen nicht verfligbar oder zu teuer sind

<2> Betreuungseinrichtungen haben keinen Einfluss darauf, dass Teilzeittatigkeit ausgetibt wird

78721 (IU 992): Sie betreuen also kranke, behinderte und altere Erwachsene und sind nicht erwerbstatig. Ist der Grund, warum Sie
nicht mehr schaffen, dass ...

<1> geeignete Betreuungseinrichtungen fir kranke, behinderte und altere Personen nicht verfigbar oder zu teuer sind

<2> Betreuungseinrichtungen haben keinen Einfluss darauf, dass Teilzeittatigkeit ausgetibt wird

82300 (IU 32): Leben in Ihrem Haushalt behinderte oder pflegebeddirftige Personen? (Ja/Nein)

82400 (IU 331-333) Durfen wir Sie fragen, wer das ist? (Personen im HH aufgezéhlt, Mehrfachnennungen mdéglich)

83900 (IU 45): Wie viel Zeit haben Sie fur die Pflege und Betreuung oder auch den Transport von Person X gebraucht, auch wenn
es nur 5 Minuten gewesen sind? (Referenztag)

85001 (IU 530) Zum Schluss interessieren wir uns fir ANDERE UNBEZAHLTE ARBEITEN, wo Sie fir Personen geleistet haben, wo
nicht Mitglieder von Ihrem Haushalt sind, wie Verwandte, Bekannte oder Nachbarn. Denken Sie ans KINDER HUTEN, an PFLEGE und
an ANDERE DIENSTLEISTUNGEN. Zum Beispiel: Hausarbeiten, Einkaufen, Transportdienste, Betreuung von Haustieren, Gartenarbei-
ten. Haben Sie in den letzten 4 Wochen eine solche Hilfe geleistet? (Ja/Nein)

85050 (IU 540) Fur wie viele Personen oder Haushalte haben Sie in den letzten 4 Wochen solche unbezahlte Tatigkeiten geleistet?

85110 (IU 541-543) Um was flr unbezahlte Tatigkeiten hat es sich gehandelt, wo Sie fir diese Person oder diesen Haushalt geleis-
tet haben? <1> Kinder hiten <2> Pflege von Erwachsenen <3> Andere Dienstleistungen (z.B.: Hausarbeiten, Einkaufe, Transport-
dienste, Gartenarbeiten, Betreuung von Haustieren, usw.) (separate Abfrage fir 3 Personen)

85130 (IU 56) Sind Sie mit dieser Person verwandt? =>INT.: Wenn es sich um den Partner oder seine Familie handelt = JA

85140 (IU 57) Aus welchem Hauptgrund haben Sie fir diese Person unbezahlte Tatigkeiten 1geleistet? Ist es <1> wegen ihrem
fortgeschrittenen ALTER <2> wegen ihrer BEHINDERUNG <3> aus einem ANDEREN Grund? 4

85320 (IU 592) In den LETZTEN 4 WOCHEN, wieviel Zeit ungefahr haben Sie fur die Pflege von dieser Person gebraucht?
85330 (IU 593) In den LETZTEN 4 WOCHEN, wieviel Zeit ungefahr haben Sie fiur die Dienstleistungen fir diese Person gebraucht?

85500 (IU 70) Hilft Ihnen regelmassig jemand, wo nicht zu Threm Haushalt gehort, beim Putzen, Einkaufen oder bei anderen Arbei-
ten fur den Haushalt?

85610 (IU 71) Wie viele Stunden hat Ihnen diese Person oder haben diese externen Personen in der letzten Woche zusammenge-
nommen geholfen?

Anmerkung: Kursiv: zusammenfassender Text, nicht wortliche Zitate.

Optimierungspotenziale
Die Einschatzungen werden nachfolgend kurz ausgeftihrt. Weitere Ausfihrungen finden sich in Abschnitt
8.1 und in Tabelle 29 im Anhang.

B Erfassung von Betreuung und Pflege: Die Abfrage ist nicht abgestimmt auf ein konsistentes Bild
dessen, was Angehdrigenbetreuung und -pflege bedeutet. So wird bei Hilfe innerhalb des Haushalts in
der Filterfrage nur gefragt, ob «behinderte und pflegebedurftige Personen» im Haushalt leben. Beim Be-
griff «behindert» ist unklar, ob damit Unterstitzungsbedarf verbunden ist. Der Begriff «pflegebedurftig»
wiederum ist zu eng definiert. Er klammert auf andere Weise betreuungs- oder unterstitzungsbedirftige
Personen (z.B. bei psychischen Erkrankungen oder Demenz) aus. Genau diese Personengruppen aber sind
im Bereich der Angehorigenbetreuung sehr relevant. Zudem besteht das fur den Referenztag abgefragte
Tatigkeitsspektrum hier aus «Pflege und Betreuung oder auch den Transport», was eine recht willklrliche
Zusammenfassung ist. Hilfe ausserhalb des eigenen Haushalts wird ganz anders abgefragt. Der Begriff
in der Filterfrage heisst «andere unbezahlte Arbeiten, wo Sie fur Personen geleistet haben» und ist damit
sehr breit definiert, was die Tatigkeiten angeht, durfte aber Unterstlitzungsleistungen dann ausklammern,
wenn die Antwortenden sie fur sich nicht als Arbeit definieren. Die Art der Tatigkeiten wird in einer spate-
ren Frage in den drei Kategorien Kinder huten, Pflege von Erwachsenen sowie andere Dienstleistungen
erfasst. Mal abgesehen davon, dass auch Kinder Pflegebedarf haben kénnen, sind die sehr haufigen Ta-
tigkeiten Angehériger im Bereich Betreuung, Uberwachung und Présenz in diesem Schema nicht zuord-

2 Die Ausfuhrungen beziehen sich auf die Fragebogenversion 2016.
' Diese neue Information erlaubt es, Unterstlitzung wegen fortgeschrittenem Alter oder Behinderung allenfalls ebenfalls zu Ange-
horigenbetreuung zuzuordnen. Auswertungen mit dieser Variable wurden bislang noch nicht getestet.
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enbar. Es kdme kaum jemand auf die Idee, dass es sich dabei im Unterschied zur separat abgefragten
Pflege um eine Dienstleistung handeln kénnte.

Eine weitere Schwierigkeit ist, dass in der SAKE nicht klar fassbar ist, ob eine Person aufgrund einer ge-
sundheitlichen Beeintrachtigung unterstitzt wird. Die Frage nach dem Hauptgrund der Unterstiitzung
ist mit der Kategorisierung <1> wegen ihrem fortgeschrittenen ALTER <2> wegen ihrer Behinderung <3>
aus einem anderen Grund sehr ungeschickt gestellt. Insbesondere l&sst sich die letzte Kategorie nicht
aufteilen nach gesundheitlichen Grinden und anderen (wie z.B. Stress im Beruf, Ausdruck der Zunei-
gung).

Gleichzeitig ist die SAKE die einzige Quelle, die Aussagen zum zeitlichen Umfang der Unterstitzung
gesundheitlich beeintrachtigter Personen zuldsst. Von daher ware sehr wiinschenswert, dass die Katego-
rien, fur die der Zeitumfang erhoben wird, effektiv auf Situationen mit Angehérigenbetreuung zuge-
schnitten waren. Eine weitere Schwierigkeit ist hier, dass in der gleichen Thematik Informationen fiir den
Referenztag, fir die letzte Woche oder fir die letzten vier Wochen abgefragt werden, was zu zusatzlichen
Problemen bei der Umrechnung der Angaben fhrt.

B Unterstiitzungsnetz: Es kann nur aus der Optik der Angehdrigen rekonstruiert werden, wen sie un-
terstUitzen. Weitere Informationen bestehen nicht.

B Weitere Grenzen oder Probleme der Abfrage: Aufgrund der begrenzten Fallzahlen stossen diffe-
renzierte Auswertungen schnell an Grenzen und die Resultate sind mit Unsicherheiten verbunden. Weil
ein Drittel der Stichprobe fix fur Eurostat-Module reservier ist, kann die Stichprobe nicht vergréssert wer-
den.
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5.2 Schweizerische Arbeitskrafteerhebung (SAKE), Modul Vereinbarkeit
von Beruf und Familie

Erhebung des Bundesamts fur Statistik.

Stichprobe: Die Fragen des Moduls unbezahlte Arbeit werden geméss VVorgaben von Eurostat in periodi-
schen Abstdnden (zuletzt 2012 und 2018) gestellt und zwar einem Drittel der SAKE-Stichprobe. Dadurch
stehen fir die Auswertungen 2018 Angaben von 10°000 Personen im Alter von 18 bis 64 Jahren zur Ver-
figung.

Inhalt der Erhebung

Das Modul «Vereinbarkeit von Beruf und Familie» erhebt Daten zur subjektiven Beurteilung der eigenen
Erwerbsbeteiligung und dem Zusammenhang mit allfallig mangelnden, familienergdnzenden Betreuungs-
angeboten fur Kinder oder Erwachsene. Das Modul wird nach Vorgaben von Eurostat durchgefuhrt. Ta-
belle 6 zeigt die Fragen bezlglich betreuender Angehdriger.

Tabelle 6: Relevante Fragen in des SAKE-Moduls « Vereinbarkeit von Beruf und Familie »"

93721 Haben Sie oder Ihr/e Partner/in ein oder mehrere pflegebedurftige Kinder ab 15 Jahren, wo Sie regelmassig betreuen?
(durchschnittlich mindestens 2 Stunden pro Woche)

93731 Betreuen Sie regelmassig kranke, behinderte oder altere Familienangehdrige von lhnen oder von lhrem Partner / Ihrer Partne-
rin? (durchschnittlich mindestens 2 Stunden pro Woche)

93841 Haben Sie in der Vergangenheit regelmassig kranke, behinderte oder altere Familienangehdrige von lhnen oder von ei-
nem/einer Partner/in betreut? (Frage 93840 analog fur pflegebedurftige Kinder)

93851 Haben Sie in der Vergangenheit fiir mindestens einen Monat aufgehort zu schaffen, um kranke, behinderte oder altere
Familienangehorige von Ihnen oder von einem Partner/einer Partnerin von lhnen zu betreuen?
(Frage 93850 analog fur pflegebedurftige Kinder)

93861 Haben Sie in der Vergangenheit fir mindestens einen Monat Ihre Arbeitszeit reduziert, um kranke, behinderte oder altere
Familienangehorige von Ihnen oder von einem Partner/einer Partnerin von lhnen zu betreuen?
(Frage 93860 analog fur pflegebedurftige Kinder)

Quelle: Darstellung BASS

Starken der Erhebung

Eine grosse Starke dieser Erhebung besteht in der internationalen Vergleichbarkeit, da es sich um ein Eu-
rostat-Modul handelt. Eine weitere Starke der Erhebung besteht darin, dass nicht nur aktuelle, sondern
auch vergangene Tatigkeiten von Angehorigen erhoben werden. Zudem kdnnen die Informationen aus
der SAKE-Befragung mitbertcksichtigt werden, wodurch detaillierte Angaben zur soziodkonomischen
Situation und zur Erwerbssituation der Angehérigen vorhanden sind.

Optimierungspotenziale

Der Begriff Angehdrige bezieht sich auf Familienangehérige, wodurch ein Teil der Angehérigen nicht
erfasst werden.

Die Tatigkeiten von Angehdrigen werden Uber den Begriff Betreuung erfasst, wodurch sich ein Teil der
Angehdorigen nicht angesprochen fihlt.

Da es sich aber bei diesem Modul um fixe Vorgaben (Indikatoren, Begriffe etc.) von Eurostat handelt,
mussten Vorschlage fir Veranderungen im Fragebogen bei Eurostat deponiert werden.

% Die Ausfuhrungen beziehen sich auf die Fragebogenversion 2018.
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5.3 Schweizerische Gesundheitsbefragung (SGB)

Erhebung des Bundesamts fir Statistik.

Stichprobe: 22°134 Interviews mit Personen der stdndigen Wohnbevélkerung ab 15 Jahren in Privathaus-
halten,; Erhebung: alle 5 Jahre (letztmals 2017), Telefoninterviews, persénliche Interviews (wo unumgang-
lich) und schriftliche Fragebogen (online oder Papier). Kann die Person nicht selber antworten, kénnen
Proxy-Interviews mit nahestehenden Personen gefiihrt werden.

Inhalt der Erhebung

Die Schweizerische Gesundheitsbefragung (SGB) enthalt Angaben sowohl zu erhaltener als auch zu geleis-
teter Hilfe und Unterstitzung von und fir Angehérige. Der Fokus liegt bei gesundheitsbedingter Unter-
stUtzung, entsprechend sind viele Informationen zu Gesundheitsbelangen (inkl. Bezug von Spitexleistun-
gen) vorhanden, was fir die Thematik der Angehorigenbetreuung und -pflege ein Vorteil ist. Zudem exis-
tieren Angaben zum sozialen Netz (inkl. Unterstltzungspotenzial), zu Soziodemografie, Haushalts- und
Familienverhaltnissen, allerdings ohne differenzierte Angaben zum Einkommen. Die spezifischen Fragen
sind in Tabelle 7 zusammengestellt.

Tabelle 7: Relevante Fragen in der SGB™®

03000: Haben Sie in den letzten 12 Monaten fur sich selber einen SPITEX-Dienst gebraucht, d.h. eine Krankenschwester, eine
Haushalts- oder Betagtenhilfe oder den Mahlzeiten- oder Fahrdienst? (Ja/Nein)

030071: Ist es vorlibergehend oder ist es regelmassig gewesen? INT : Vortbergehend kann auch phasenweise sein (Vorlberge-
hend/Regelmassig)

03003: Wie haufig haben Sie Hilfe von einem Spitex-Dienst bekommen? INT : Antwortméglichkeiten vorlesen!
1 - Mehrmals pro Woche

2 - 1 Mal pro Woche

3 - 1 Mal alle 2 Wochen

4 - 1 Mal pro Monat

5 - Weniger als 1 Mal pro Monat

03002: Um was fur Hilfe, wo Sie in den letzten 12 Monaten bekommen haben, hat es sich gehandelt? Ist das... INT : ftems vorle-
sen!

a) Pflege (Ja/Nein)

b) Haushalthilfe (Ja/Nein)

¢) Anderes (z.B. Mahlzeit, Fahrdienst,...) (Ja/Nein)

03100: Haben Sie fur sich selber in den letzten 12 Monaten aus gesundheitlichen Griinden Hilfe von Ihrer Partnerin oder Ihrem
Partner, Verwandten, Bekannten oder Nachbarn bekommen, z.B. Hilfe wie Einkaufen, Pflege, Mahlzeiten oder bei administrativen
Angelegenheiten? INT : Auch Personen, die mit der Zielperson im selben Haushalt leben (Ja/Nein)

03101: Ist es vorlbergehend oder ist es regelmassig gewesen? INT : Voribergehend kann auch phasenweise sein (Voriberge-
hend/Regelmassig)

03120: Wie haufig haben Sie Hilfe aus gesundheitlichen Grtinden von diesen Personen aus lhrem Umfeld bekommen? INT : Ant-
wortméglichkeiten vorlesen!

1 - Mehrmals pro Woche

2 -1 Mal pro Woche

3 - 1 Mal alle 2 Wochen

4 - 1 Mal pro Monat

5 - Weniger als 1 Mal pro Monat

03121: Von wem alles haben Sie Hilfe bekommen? Handelt es sich um eine oder mehrere Personen... INT : [tems vorlesen!
a) in lhrem Haushalt

b) aus der Familie, Verwandtschaft, das heisst nicht im gleichen Haushalt

¢) Nachbarn, Bekannte, Freunde

d) im Rahmen von Verein, Kirche oder von einer anderen Organisation

03122: Wenn die Person Hilfe aus ihnrem Haushalt erhalten hat: Was fur Hilfe haben Sie von den Personen in Ihrem Haushalt be-
kommen? Ist das... INT : Items vorlesen!

a) Kranken- und Korperpflege (Ja/Nein)

b) Hilfe im Haushalt (Mahlzeiten, Einkaufen) (Ja/Nein)

¢) Andere Hilfe (Transporte, moralische Unterstltzung, administrative Angelegenheiten) "Andere Hilfe" beinhaltet auch z.B. Finan-
zen verwalten, sich um andere Personen im Haushalt kimmern etc. (Ja/Nein)

03103: Wenn die Person Hilfe von ausserhalb des Haushalts erhalten hat: Was fir Hilfe haben Sie bekommen von den Personen,
wo nicht in Ihrem Haushalt wohnen? Ist das... INT : [tems vorlesen!
a) Kranken- und Korperpflege (Ja/Nein)

€ Die Ausfuhrungen beziehen sich auf den Fragebogen von 2017.
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b) Hilfe im Haushalt (Mahlzeiten, Einkaufen) (Ja/Nein)
¢) Andere Hilfe (Transporte, moralische Unterstltzung, administrative Angelegenheiten) "Andere Hilfe" beinhaltet auch z.B. Finan-
zen verwalten, sich um andere Personen im Haushalt kimmern etc. (Ja/Nein)

031170: Nur Personen, die bei der Spitex und der informellen Hilfe mit ,Nein” geantwortet haben UND die entweder mindestens
eine ADL haben oder die Schwierigkeiten oder Probleme bei Behinderungen haben: Wiirden Sie aufgrund von gesundheitlichen
Problemen Hilfe von Personen aus Ihrem Umfeld oder von der Spitex brauchen? (Ja/Nein)

03200: Wieder an alle: Haben Sie in den letzten 12 Monaten einer oder mehreren Personen mit gesundheitlichen Problemen gehol-
fen? Das kann innerhalb oder ausserhalb von Ihrem Haushalt sein. Zum Beispiel im Haushalt helfen, Essen bringen oder Transporte
machen von Kranken, Behinderten oder dlteren Personen. (Ja/Nein)

03205: : Ist es vorlibergehend oder ist es regelmdassig gewesen? INT : Vordbergehend kann auch phasenweise sein (Vortberge-
hend/Regelmassig)

03201: Wie haufig haben Sie einer oder mehreren Personen mit Gesundheitsproblemen geholfen? INT : Antwortméglichkeiten
vorlesen!

1 - Mehrmals pro Woche

2 - 1 Mal pro Woche

3 -1 Mal alle 2 Wochen

4 - 1 Mal pro Monat

5 - Weniger als 1 Mal im Monat

03202: Wem haben Sie geholfen? Handelt es sich um eine oder mehrere Personen... INT : [tems vorlesen!
a) in lhrem Haushalt

b) aus der Familie, Verwandtschaft, das heisst nicht im gleichen Haushalt

¢) Nachbarn, Bekannte, Freunde

d) im Rahmen von Verein, Kirche oder von einer anderen Organisation

03203: Falls die Person jemandem im eigenen Haushalt hilft: Was fur Hilfe haben Sie fur die Personen in lhrem Haushalt geleistet?
Ist das... INT : [tems vorlesen!

a) Kranken- und Korperpflege (Ja/Nein)

b) Hilfe im Haushalt (Mahlzeiten, Einkaufen) (Ja/Nein)

¢) Andere Hilfe (Transporte, moralische Unterstltzung, administrative Angelegenheiten) "Andere Hilfe" beinhaltet auch z.B. Finan-
zen verwalten, sich um andere Personen im Haushalt kimmern etc. (Ja/Nein)

03204: Falls die Person jemandem ausserhalb seines Haushalts hilft: Was fur Hilfe haben Sie fur die Personen geleistet, wo nicht in
lhrem Haushalt leben? Ist das... INT : Items vorlesen!

a) Kranken- und Korperpflege (Ja/Nein)

b) Hilfe im Haushalt (Mahlzeiten, Einkaufen) (Ja/Nein)

¢) Andere Hilfe (Transporte, moralische Unterstitzung, administrative Angelegenheiten) "Andere Hilfe" beinhaltet auch z.B. Finan-
zen verwalten, sich um andere Personen im Haushalt kimmern etc. (Ja/Nein)

Anmerkung: Kursiv: zusammenfassender Text, nicht wortliche Zitate.

Starken der Erhebung

Die Starken der SGB beziiglich der Thematik von betreuenden Angehérigen liegen darin, dass sowohl
nach erhaltener als auch nach geleisteter Hilfe gefragt wird, dass detaillierte Angaben zur gesundheitli-
chen Situation der Personen bestehen und dass auch Hinweise auf das Unterstitzungsnetzwerk vorhan-
den sind. Zudem ist die Einstiegsfrage sehr breit gestellt: «Haben Sie in den letzten 12 Monaten einer oder
mehreren Personen mit gesundheitlichen Problemen geholfen? Das kann innerhalb oder ausserhalb von
lhrem Haushalt sein. Zum Beispiel im Haushalt helfen, Essen bringen oder Transporte machen von Kran-
ken, Behinderten oder &lteren Personen.», so dass sich die Angehdrigen von der Einstiegsfrage effektiv
angesprochen fuhlen. Erste in der Folgefrage wird erhoben, um wen (bei mehreren Personen welche Ka-
tegorien) es sich dabei gehandelt hat.

Optimierungspotenziale
Die Einschatzungen werden nachfolgend kurz ausgefiihrt. Weitre Ausfihrungen finden sich in Abschnitt
8.1 und in Tabelle 30 im Anhang.

B Erfassung von Betreuung und Pflege: In den Filterfragen ist die Definition mit den Formulierungen
«aus gesundheitlichen Grinden Hilfe erhalten» bzw. «Personen mit gesundheitlichen Problemen gehol-
fen» breit. Probleme bestehen bei der Abfrage der Regelmassigkeit: Hier bestehen nur die Antwortkate-
gorien «vorlbergehend» (der auch phasenweise zugeordnet werden soll) sowie regelméassig. Dies tragt
der Belastung von Angehorigen Psychischkranker, die immer wieder bei Krisen Gbernehmen mussen,
kaum Rechnung. Zudem ist unbefriedigend, dass die Haufigkeit nur insgesamt abgefragt wird, nicht aber
fur die einzelnen Unterstlitzungsarten. Je nach Fragestellung einer Auswertung, kann wichtig sein, ob z.B.
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gerade die Pflege im engeren Sinn taglich oder nur ausnahmsweise von Angehérigen Gbernommen wird.
Dazu lassen sich mit der 2017er Fragestellung keine verlasslichen Angaben machen. Die Kategorisierung
der Arten von Hilfe in Kranken- und Kérperpflege, Hilfe im Haushalt (Mahlzeiten, Einkaufen) und Andere
Hilfe macht zusammen mit den Intervieweranweisungen grundsatzlich Sinn, abgesehen davon, dass auch
hier die nétige Prasenz, Betreuung und Uberwachung nicht erfasst wird."”

B Unterstitzungsnetz: Es |asst sich nur aus der Sicht der Unterstltzungsbedurftigen rekonstruieren, ob
sie gleichzeitig Unterstiitzung durch Spitex-Dienste hatten. Ein Problem dirfte hier sein, dass der Begriff
«Spitex-Dienste» nicht durchgangig in der hier verwendeten Breite verstanden. Er dirfte je nach Region
allein als Pflege (allenfalls plus Haushalthilfe) interpretiert werden, weil nicht die Spitex, sondern andere
Institutionen Dienstleistungen wie Mahlzeitendienste, Entlastungsdienste, Besuchs- und Begleitdienste
anbieten. Zudem kommt im Rahmen der propagierten Caring Communties zunehmend auch der Nach-
barschaftshilfe in diesem Bereich Bedeutung zu."®

Weiter wird (ohne genauer Erhebung der Anzahl Helfender) gefragt, von wem alles man Unterstitzung
erhalten hat. Es lasst sich also rekonstruieren, welche Kategorien von Personen im Haushalt, der sonstigen
Familie und Verwandtschaft, des Freundes- oder Bekanntenkreisen sowie Kirchen und Organisationen
involviert waren. Was sich mit der Art der Abfrage nicht rekonstruieren lasst, ist wie viele Angehérige in
ein Pflege- und Betreuungssetting involviert sind.

B Zeithorizont: Gefragt wird nach geleisteter Hilfe in den letzten 12 Monaten. Die Abfrage bezieht sich
dadurch auf einen langeren Zeitraum als einige andere Erhebungen.

B Weitere Grenzen oder Schwierigkeiten der Abfrage: Wie bei allen Befragungen ist auch in der
SGB eine Schwierigkeit, hochaltrige und gesundheitlich beeintrachtigte Personen zu erreichen. Es ist klar,
dass bei einer Gesundheitsbefragung genau diese Personen (auch) stark interessieren. Man versucht, der
Schwierigkeit Rechnung zu tragen, indem auch Proxy-Interviews mit nahestehenden Personen oder per-
sonliche Interviews bei den Leuten zuhause maéglich sind. Wie in allen anderen Befragungen auch durfte
es aber bei einer gewissen Unterschatzung bleiben.

7 Die Kategorien sind dhnlich wie bei SHARE, wobei bei der ersten Kategorie die alltagsnahere Formulierung «personliche Pflege»
mit vielen Beispielen in SHARE verstandlicher erscheint. Transporte jedoch werden in den beiden Befragungen anders zugeordnet:
Bei SHARE gehdren sie zur Hilfe im Haushalt, hier zur Anderen Hilfe.

'8 Zudem stimmen die Kategorien der Abfrage zwischen der Spitexstatistik und der SGB nicht Gberein. In der Spitexstatistik wird
nicht regelmassige Unterstltzung, sondern Langzeitpflege erfasst. Als Langzeitpflege ist alles codiert, was kein absehbares Ende hat.
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5.4 Gesundheitszustand von betagten Personen in Institutionen

Erhebung des Bundesamts fir Statistik.

Stichprobe: 3103 Befragte. Es wurden 1569 persénliche Interviews gefihrt. Fiir 1534 Personen, die nicht
in der Lage waren, ein personliches Interview zu fiihren, wurden durch das Pflegepersonal erweiterte
Fragebdgen ausgefiillt. Befragt wurden Personen ab 65 Jahren, die seit mindestens 30 Tagen in Alters-
und Pflegeheimen leben. Die Erhebung wurde einmalig 2008/2009 durchgefihrt.

Inhalt der Erhebung

Die Erhebung zum Gesundheitszustand von betagten Personen in Institutionen liefert Daten zu den The-
men Gesundheit, Krankheiten, medizinische Versorgung, Pflegebedarf, soziale Ressourcen und allgemeine
Lebensbedingungen von Personen, die langfristig in Alters- und Pflegeheimen leben. Tabelle 8 zeigt die
relevanten Fragen bezlglich betreuender Angehériger.

Tabelle 8: Relevante Fragen der Erhebung « Gesundheitszustand von betagten Personen in Institutionen»

Fragen an Zielpersonen

Gibt es unter den Personen, die Ihnen nahestehen, jemanden, mit dem Sie bei Bedarf tber wirklich ganz persénliche Probleme
reden kénnen?

Gibt es in lhrer Familie oder in lhrer Nachbarschaft Personen, die Sie bei Bedarf um Unterstiitzung oder Hilfe bei alltdglichen Belan-
gen anfragen kénnen?

Wie oft werden Sie hier im Heim von Familienmitgliedern besucht oder wie oft besuchen Sie lhre Familienmitglieder bei denen zu
Hause?

Wie oft treffen Sie sich mit Freunden oder Bekannten hier im Heim oder bei denen daheim?

Wie oft rufen Sie Ihre Familienmitglieder an oder erhalten Sie von diesen einen Telefonanruf?

Wie oft rufen Sie Ihre Freunde oder Bekannten an oder erhalten Sie von diesen einen Telefonanruf?
Erganzungsfragebogen fiir Pflegepersonal

Hat die Person in den letzten 12 Monaten Hilfe von Familienmitgliedern, Bekannten und/oder Freunden oder Freundinnen erhalten
— beispielsweise beim Einkaufen oder beim Erledigen von Angelegenheiten mit Behorden oder Versicherungen?

Wer hat diese Hilfe im Wesentlichen geleistet?

Quelle: Darstellung BASS

Stadrken der Befragung
Die Befragung schliesst eine Llicke, indem sie die erhaltene Hilfe von Angehorigen auch fir betagte Per-
sonen, die in Institutionen leben, aufzeigt.

Optimierungspotenziale

Es wird nicht einzeln erfasst, welche Tatigkeiten die Angehdrigen ausfihren. Unklar bleibt auch, in wel-
cher Beziehung die Personen zu den Befragten stehen (Partner/innen, Kinder, weitere?) und um wie viele
Personen es sich handelt. Es fehlt auch jegliche Kategorisierung der «Unterstitzung in alltdglichen Belan-
gen». Zudem mussten die Erhebung in periodischen Abstanden wiederholt werden.
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5.5 Erhebung zu Familien und Generationen (EFG)

Erhebung des Bundesamts fir Statistik.

Stichprobe: 10°000 Interviews mit Personen der stdndigen Wohnbevélkerung ab 15 Jahren in Privathaus-
halten (plus kantonale Aufstockungen im Umfang von rund 7000 Interviews), Erhebung: Die EFG wird
alle 5 Jahre durchgefihrt (2013 erstmals, 2018 2. Welle).

Inhalt der Erhebung
Wie der Name der Erhebung nahelegt, stehen in dieser Erhebung Familienbeziehungen und familidre
Leistungen und Unterstitzungsnetze im Zentrum. Tabelle 9 zeigt die relevanten Fragen.

Basierend auf den EFG-Daten des Jahres 2013 wurde im Familienbericht 2017 des BFS ein Abschnitt zu
Care-Arbeit publiziert. Der entsprechende Fragebogenteil wurde in der Erhebung 2018 grundlegend
Uberarbeitet. Das BFS ist derzeit an der Auswertung der Befragung aus dem Jahr 2018. Erste Ergebnisse
wurden im Herbst 2019 publiziert. *®

Tabelle 9: Relevante Fragen in der EFG

Q 615.10 Haben Sie in den letzten 12 Monaten einer kranken, behinderten, gebrechlichen oder sonst im Alltag eingeschrankten
Person aus ihrem Umfeld geholfen (ja/nein) Es kénnen Angaben zu maximal 4 unterstitzungsbedurftigen Personen erfasst werden

Q620.11 Lebt XX (die unterstitzungsbedurftige Person) in hrem Haushalt? (ja/nein)

Q620.10 In welcher Beziehung stehen sie zu XX (der unterstitzungsbedurftigen Person)? (Ehe-) Partner/in, Mutter / Partnerin des
Vaters, Vater / Partner der Mutter, Schwiegermutter, Schwiegervater, Tochter / Tochter d. Partner/in, Sohn / Sohn d. Partner/in,
Schwiegertochter, Schwiegersohn, Grosseltern, Enkel, Bruder/Schwester, andere verwandte Person, Freund/in / Bekannt/e / Nach-
bar/in / Kolleg/in, andere Person

Q620.13 Ich lese Ihnen jetzt verschiedene Arten von Hilfeleistungen vor. Sagen Sie bitte, was Sie XX geholfen haben. a) Kranken-
oder Korperpflege, b) Haushaltsfihrung, c) Begleitung/emotionale Unterstitzung, d) administrative und organisatorische Tatigkei-
ten

Q620.80 Wie haufig haben Sie in den letzten Monaten dieser Person geholfen? a) praktisch jeden Tag b) nicht jeden Tag aber
mindestens 1x pro Woche ¢) nicht jede Woche aber mindestens 1x pro Monat d) weniger als einmal im Monat e) die Hilfe war
einmalig und auf eine bestimmte Dauer beschrankt

$20.00 Im Folgenden sind Aussagen zur gegenseitigen Unterstiitzung von Eltern und ihren

erwachsenen Kindern aufgefuhrt. Wie sehr stimmen Sie den einzelnen Aussagen zu? S2001 Grosseltern sollten sich um ihre Enkel-
kinder kimmern, wenn die Eltern dazu nicht in der Lage sindS2002 Eltern sollten ihre erwachsenen Kinder bei finanziellen Schwie-
rigkeiten unterstitzenS2003 erwachsene Kinder sollten ihre Eltern bei finanziellen Schwierigkeiten unterstlitzenS2004 erwachsene
Kinder sollten sich um ihre Eltern kimmern, wenn diese Pflege oder BetreuungbrauchenS2005 erwachsene Kinder sollten ihre
Eltern bei sich aufnehmen, wenn diese nicht mehr in de rLage sind, alleine zu leben: a) stimme voll zu b) 2 stimme eher zu ¢) stim-
me weder zu noch nicht zu d) stimme eher nicht zu e) stimme Uberhaupt nicht zu

Q: 139.60 Sie haben mir vorher gesagt, dass Sie regelmassig "6pperem" (jemandem) Hilfe leisten, wo krank ist oder wo sonst im
Alltag eingeschrankt ist. Haben Sie wegen diesen Aufgaben Ihren Beschaftigungsgrad reduziert oder aufgehort zu schaffen? (Inkl.
Frihpensionierung) (ja/nein)

Anmerkung: Kursiv: zusammenfassender Text, nicht wortliche Zitate.

Starken der Erhebung

B Definition Angehdrige und Kategorisierung der Hilfeleistungen: Die Definition von Angehorigen
ist breit und die abgefragten Kategorien der Hilfeleistungen erlauben ein differenziertes Bild der Tatigkei-
ten.

B Beziehung der betreuenden zur unterstiitzungsbediirftigen Person: Die Beziehungen werden
diffenrenziert abgefragt und es werden pro Angehorige Angaben zur Unterstttzung fr bis zu vier unter-
stutzten Personen erhoben.

1 https://Awww.bfs.admin.ch/bfs/de/home/statistiken/bevoelkerung/familien.assetdetail. 10467788.html
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Optimierungspotenziale

B Fallzahlen: Ein grosses Problem durften hier die tiefen Fallzahlen sein.

W Auch in der EFG fehlt bezlglich der Tatigkeiten die Angabe dazu, ob eine Prasenz rund um die Uhr
notig ist, im Sinne von «aufpassen» auf die unterstitzungsbeddrftige Person.

5.6 Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe (SHARE)

FORS — Swiss Centre of Expertise in Social Sciences an der Universitat Lausanne
Stichprobe: rund 2'500 bis 3°000 Personen der standigen Wohnbevélkerung ab 50 Jahren in Privathaus-
halten, Erhebung: Die Befragung wird grundsétzlich alle 2 Jahre durchgefinhrt.

Inhalt der Erhebung

In dieser Erhebung steht die Situation der alteren Bevolkerung im Zentrum. Der Fragebogen entspricht
jenem der in Abschnitt 4.2 erwdhnten internationalen Befragung. Die wichtigsten Fragen rund um Ange-
hérigenbetreuung sind in Tabelle 10 wiedergegeben.

Tabelle 10: Relevante Fragen im Fragebogen von SHARE

RA742_HELPCORESIDENTCHILD: Wirden Sie sagen, dass Sie vor allem mit {CHILDNAME} zusammenleben, um {CHILDNAME} zu
helfen, um Ihnen selber zu helfen, oder weil es beiden hilft? (gleiche Frage existiert auch mit den eigenen Eltern)

DNO30 ff.: Wohnentfernung der Eltern; Gesundheitszustand der Eltern,; Kontakthadufigkeit, ob Geschwister hat (Zahl, Geschlecht)
HCO033_WhksNursCare ff.: Professionelle Unterstitzung zuhause

SPO01_Intro: Bei den néchsten Fragen geht es um Hilfe, wo Sie Menschen in lhrem Umfeld gegeben haben und um Hilfe, wo Sie
von Menschen in Ihrem Umfeld bekommen haben.
Erhaltene Hilfe von ausserhalb des Haushalts in den letzten 12 Monaten, von wem

SP004_TypesOfHelp : Welche Art von Hilfe hat diese Person wahrend der letzten 12 Monate geleistet? 1. persénliche Pflege, z.B.

mit Anziehen, Baden oder Duschen, Essen, in und aus dem Bett kommen, auf die Toilette gehen 2. praktische Haushaltshilfe, z.B.
mit Reparaturen im Haus, Gartenarbeit, Transport, Einkauf, Hausarbeiten 3. Hilfe mit Schreibarbeit, z.B. Ausfillen von Formularen,
finanzielle oder rechtliche Angelegenheiten regeln

SP005_HowOftenHelpRec: Wahrend der letzten 12 Monate, wie hdufig haben Sie von dieser Person diese Art von Hilfe bekom-
men? War es ...
1. Ungefahr taglich 2. Ungefahr wochentlich 3. Ungefahr monatlich 4. Weniger oft

SPO07_OtherHelper: Gibt es noch andere Familienmitglieder, wo ausserhalb von lhrem Haushalt wohnen, oder andere Freunde oder
Nachbarn, wo Ihnen bei der personlichen Pflege geholfen oder praktische Hilfe im Haushalt geleistet haben? (Ja/Nein)
Dann wieder: Wer, welche Hilfe, wie oft und nochmals Loop.

SP008_GiveHelp: Jetzt wiirde ich Ihnen gerne ein paar Fragen stellen zu der Hilfe, wo Sie fir andere geleistet haben.

Wahrend der letzten 12 Monate, haben Sie personlich einem Familienmitglied, wo ausserhalb von lhrem Haushalt wohnt, oder
einem Freund oder Nachbarn irgendeine Art von Hilfe geleistet, wo auf der Karte aufgefthrt ist? (ohne Enkelhten);

1. personliche Pflege, z.B. mit Anziehen, Baden oder Duschen, Essen, in und aus dem Bett kommen, auf die Toilette gehen

2. praktische Haushaltshilfe, z.B. mit Reparaturen im Haus, Gartenarbeit, Transport, Einkauf, Hausarbeiten

3. Hilfe mit Schreibarbeit, z.B. Ausfullen von Formularen, finanzielle oder rechtliche Angelegenheiten regeln)

Dann: wem, was, wie oft wie oben. Loop fiir weitere untersttitzte Personen.

SP018_GiveHelpIlnHH: So, jetzt reden wir Uber Hilfe in Threm Haushalt. Haben Sie wéhrend der letzten 12 Monate einer Person, wo
in Ihrem Haushalt lebt, regelmassig bei der personlichen Pflege geholfen, zum Beispiel beim Waschen, Aufstehen oder Anziehen?
(Ja/Nein) Dann wer.

Anschliessend: Finanzielle Unterstiitzung an andere. Oder finanzielle Unterstitzung oder Erbschaften bekommen.

Anmerkung: Kursiv: zusammenfassender Text, nicht wortliche Zitate.
Quelle: Darstellung BASS

Starken der Erhebung

Da es sich um eine internationale Erhebung handelt, kbnnen anhand der SHARE-Daten Vergleiche mit
anderen Landern gemacht werden. Hierin besteht eine grosse Starke der Erhebung. Die Einstiegsfrage ist
sehr breit gestellt, indem der Begriff «Hilfe» verwendet wird. Zudem ist die Definition der Angehdrigen
breit. Die Abfrage erfolgt mit dem Begriff «Menschen in ihrem Umfeld», also ebenfalls breit, ein andermal
ist sie umschrieben als Familienmitglieder oder Freunde oder Nachbarn. Eine weitere Starke besteht in den
Angaben zum Unterstitzungsnetzwerk.
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Optimierungspotenziale

B Erfassung von Betreuung und Pflege: Die Abfrage erfolgt sehr breit, indem der Begriff «Hilfe» ver-
wendet wird. Anschliessend wird die Art der Hilfe auf die drei Kategorien personliche Pflege, praktische
Haushaltshilfe und Hilfe mit Schreibarbeit aufgeteilt, die alle mit Beispielen umschrieben werden. Aller-
dings wird innerhalb des eigenen Haushalts nur die Hilfe bei der personlichen Pflege abgefragt.

B Unterstiitzungsnetz: Das familidre Netz ist, insbesondere was die Beziehung zwischen Eltern und
Kindern betrifft, recht gut erfasst (inkl. Wohnentfernung, Kontakthaufigkeit, Gesundheitszustand der
Eltern). In der Studie «Who Cares in Europe» (Verbakel et al. 2014, 20), die versucht, die Unterstitzungs-
netze zu analysieren, werden diesbezuglich jedoch auch Grenzen der Abfrage festgestellt. So wird mo-
niert, dass die Nutzung bezahlter Unterstiitzung in der SHARE-Fragestellung nur teilweise abgedeckt ist,
weil nur die sogenannte «network care» erhoben wird, also bezahlte Hilfe aus dem sozialen Netz der
Unterstttzungsbedurftigen, das allerdings auch professionelle Dienste umfassen kann. Hilfe von aus-
serhalb, wie sie etwa wechselnde Care-Migrantinnen leisten, werde dadurch zu wenig berlcksichtigt.
Zudem werde ungenlgend erhoben, wieweit Uber den engsten Familienkreis von Partner/innen und Kin-
dern hinaus weitere Personen wie Nachbarn, Freunde und Bekannte vorhanden sind, die potenziell Unter-
stUtzung leisten kdnnten. (14)

B Zeithorizont: Gefragt wird nach geleisteter Hilfe in den letzten 12 Monaten. Die Abfrage bezieht sich
dadurch auf einen langeren Zeitraum als einige andere Erhebungen.

B Weitere Grenzen oder Probleme der Abfrage: Die wichtigste Einschrankung ist sicher die untere
Altersgrenze der Befragten bei 50 Jahren, weil hier der Altersbereich im Zentrum steht. Was nicht erhoben
wird, ist der zeitliche Umfang der Hilfe, nur die Haufigkeit. Ebenfalls nicht (vollstéandig) geklart ist, ob die
Unterstutzungsleistung aufgrund eines gesundheits- bzw. altersbedingten Unterstitzungsbedarfs erfolgt.
Eine weitere Schwierigkeit in der Schweiz sind die tiefen Fallzahlen, die (zum Beispiel regional) differen-
ziertere Auswertungen stark erschweren.
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5.7 Einmalige Erhebungen
Viele Erkenntnisse Uber betreuende Angehdérige stammen aus einmaligen Erhebungen.

Wichtige Erkenntnisse lieferte die Swiss Age Care-Studie von Perrig-Chiello/Hopflinger (ab 2010). Mit-
tels einer Befragung von betreuenden Angehérigen und Spitexangestellten wurde die psychosoziale Situa-
tion der betreuenden Angehorigen von Senioren in der Deutschschweiz und anschliessend auch in der
lateinischen Schweiz erforscht. Der Zugang zu den Angehérigen erfolgte Uber Spitex-Organisationen. Die
Studie zeigt die Verteilung der Angehérigen und Unterstiitzungsbedirftigen nach soziodemografischen
Merkmalen auf sowie die Betreuungssettings, in denen die Angehorigen tatig sind. Zudem analysiert die
Studie die Motivation der Angehorigen fur lhre Tatigkeiten sowie die Auswirkungen ihrer Tatigkeiten auf
die Erwerbssituation und den Gesundheitszustand.

Zentrale und aktuelle Ergebnisse liefert das im Rahmen der Fachkrafteinitiative laufende Férderprogramm
«Entlastungsangebote flr betreuende Angehorige 2017-2020»

Von den Studien des laufenden Foérderprogramms ist vor allem die Erhebung des Mandats GO1 «Repra-
sentative Befragung zu den Bediirfnissen pflegender Angehériger nach Unterstiitzung und Ent-
lastung» relevant, die 2018/2019 durchgefihrt wurde. Im Rahmen einer schweizweiten, reprasentativen
Bevolkerungsbefragung werden betreuende Angehérige schriftlich zu ihrer Situation und ihren Bedurfnis-
sen nach Unterstitzung und Entlastung befragt. Die Fragenbereiche betreffen Kontext und Einflussfakto-
ren (v.a. Merkmale zur Pflege- und Lebenssituation), Bedurfnisse nach Entlastung und Unterstltzung,
Inanspruchnahme bestehender Angebote und Losungsansatze zur bedurfnis- und bedarfsgerechten Un-
terstlitzung und Entlastung. Die quantitative Befragung ermoglicht es, wichtige demografische und situa-
tive Merkmale zu erfassen sowie die einzelnen Untergruppen zu analysieren. So kénnen nicht nur Profile
der Betroffenen nachgezeichnet, sondern auch ihre Bedurfnisse kategorisiert werden.

Des Weiteren ist das Mandats GO5 «Tages- und Nachtstrukturen - Einflussfaktoren der Inan-
spruchnahme» von Interesse. Angebot und Nachfrage werden in dieser Erhebung in den Blick genom-
men. Im Zentrum stehen angebotsseitig die Ausgestaltung, Preis, Finanzierung und Auslastung der Ange-
bote, nachfrageseitig die patienten/innen-, angehérigen- und angebotsbezogenen Faktoren der Inan-
spruchnahme.

Das Mandats G12 «Massnahmen fiir eine bessere Vereinbarkeit von Erwerbstatigkeit und Ange-
hoérigenpflege in Unternehmen der Schweiz» zeigt mittels einer Befragung von Arbeitgebenden auf,

welche Massnahmen fur betreuende Angehorige am Arbeitsplatz umgesetzt werden und wie die Thema-
tik aus Arbeitgebendensicht angegangen wird.

Ebenfalls zu erwahnen ist der Alterssurvey, der von der Fachhochschule Nordwestschweiz fur vier Nord-
westschweizer Kantone durchgefihrt wurde und der nun auf die Schweiz ausgedehnt werden soll.
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5.8 Gruppengroésse der betreuenden Angehodrigen in den Erhebungen

Wie die obigen Ausfuhrungen zeigen, hat das Routing und Wording der Erhebungen einen starken
Einfluss darauf, ob jemand als betreuende/r Angehérige/r zahlt oder nicht. Dabei hangt es sowohl von der
Definition der Angehérigen (Familienmitglieder oder auch weitere nahestehende Personen), der Definition
der Tatigkeiten (Hilfe, Unterstitzung, Betreuung, Pflege, Veranschaulichung anhand von Beispielen) als
auch vom erfassten Zeitraum und dem erfassten Umfang der Tatigkeiten ab, ob die befragten Personen
sich als Angehorige angesprochen fihlen. Tabelle 11 zeigt flr vier schweizweite Erhebungen auf, mit
welcher Frage welche Gruppengrdsse von betreuenden Angehorigen resultiert.

Tabelle 11: Frageformulierung und resultierende Gruppengrésse der betreuenden Angehérigen fur drei
Erhebungen fur die Gesamtschweiz

Datenquelle Frageformulierung Gruppengrosse

Mandat GO1 des For-  Unterstltzen, betreuen oder pflegen Sie im Moment jemanden? Also 543’000 Erwachsene (16+ Jahre)

derprogramms: Bevol-  eine Person mit einer oder mehreren korperlichen Krankheiten, psy- + 57°000 Kinder ( 9 bis 15 Jahre)

kerungsbefragung chischen Krankheiten oder Behinderungen? Oder eine alte Person?

2018 Unterstlitzung ist, wenn man einer nahen Person im Alltag hilft. Zum Unterteilung der Erwachsenen:
Beispiel im Haushalt, beim Zahlen von Rechnungen, man geht mit 28000 16- bis 25-Jahrige
zum Arzt, zur Arztin oder man pflegt diese Person zu Hause. Das kann 166°000 26- bis 49-Jdhrige
immer sein oder nur fir eine bestimmte Zeit. Zum Beispiel nach einem 215000 50- bis 64-Jahrige
Aufenthalt im Spital. Wir meinen nicht Unterstitzung wie Kinder 134°000 65+ Jahrige
hdten oder freiwillige Arbeit fir eine Organisation.

SAKE Modul unbezahl- Leben in Threm Haushalt behinderte oder pflegebedirftige Personen? Total 304000 15+ Jahrige

te Arbeit 2016 (Ja/Nein) Wie viel Zeit haben Sie fur die Pflege und Betreuung oder Davon122°000 Personen, die am
auch den Transport von Person X gebraucht, auch wenn es nur 5 Referenztag Pflege und Betreuung
Minuten gewesen sind? (Referenztag) fur Personen im selben Haushalt

geleistet haben.
Andere unbezahlte Arbeiten, wo Sie fur Personen geleistet haben, wo
nicht Mitglieder von Ihrem Haushalt sind, wie Verwandte, Bekannte ~ Davon 182°000 Personen, die in
oder Nachbarn. Denken Sie ans Kinderhtten, an Pflege und an ande- den letzten 4 Wochen unbezahlte

re Dienstleistungen. Zum Beispiel: Hausarbeiten, Einkaufen, Trans- Pflegeaufgaben fir Personen in
portdienste, Betreuung von Haustieren, Gartenarbeiten. Haben Sie in  anderen Haushalten geleistet
den letzten 4 Wochen eine solche Hilfe geleistet? (Ja, Pflege von haben.
Erwachsenen)
Schweizerische Ge- Haben Sie in den letzten 12 Monaten einer oder mehreren Perso- Anzahl Personen, die mindestens 1
sundheitsbefragung nen mit gesundheitlichen Problemen geholfen? Das kann innerhalb mal pro Woche Hilfe leisten:
2017 oder ausserhalb von lhrem Haushalt sein. Zum Beispiel im Haushalt 1°401°000
helfen, Essen bringen oder Transporte machen von Kranken, Behin- Anzahl Personen, die regelmassig
derten oder alteren Personen. Hilfe leisten:
903000
Ja, 1 Mal oder mehr pro Woche Anzahl Personen, die regelmassig
Anzahl Personen mit regelmassiger Unterstltzung und mindestens 1 Mal pro
Woche Hilfe leisten:
634000

Quellen: Bevolkerungsbefragung «Bedirfnisse und Bedarf von betreuenden Angehérigen nach Unterstiitzung und Entlastung»,
Mandat GO1 des Forderprogramms «Entlastungsangebote fur betreuende Angehérige 2017 - 2020», Schweizerische Arbeitskraf-
teerhebung SAKE, Schweizerische Gesundheitsbefragung SGB, Darstellung BASS

Die markanten Unterschiede gehen sowohl auf andere inhaltliche Abfragen zurtick als auch auf die diver-
gierenden Zeithorizonte, auf die sie Bezug nehmen.

B Die Bevolkerungsbefragung des Mandats GO1 verwendet die Begriffe und Definitionen des Forder-
programms. Gefragt wird nach Unterstlitzung, Betreuung und Pflege, und es wird auch der Begriff Hilfe
verwendet. Gemass der Befragung gibt es in der Schweiz 543°000 betreuenden Angehodrigen ab 16
Jahren, was rund 7.6 Prozent der Bevolkerung entspricht. Hinzu kommen rund 57°000 betreuende
Angehdérige zwischen 9 und 15 Jahren, die in den anderen Erhebungen nicht befragt werden. Der abge-
fragte Zeitraum ist in dieser Befragung mit der Formulierung «im Moment» vage gehalten.

B Die resultierende Gruppengrésse der Module «Unbezahlte Arbeit» sowie «Vereinbarkeit von Beruf und
Familie» der SAKE ist etwas tiefer, was unter anderem daran liegen dirfte, dass die Fragen weniger breit
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gefasst sind und explizit nach Betreuung und Pflege gefragt wird. Zudem bezieht sich das Modul unbe-
zahlte Arbeit bezlglich der Tatigkeiten fir Personen innerhalb des Haushalts auf einen engeren Zeitraum.
B Die Schweizerischen Gesundheitsbefragung SGB hingegen zeigt, dass innerhalb der letzten 12 Mona-
temehr als eine Million Menschen mindestens 1 Mal pro Woche Hilfe fur Personen mit gesundheitlichen
Problemen leisten. Rund 900°000 Personen leisten regelmassig Hilfe fur Personen mit gesundheitlichen
Problemen. Rund 634°000 Personen leisten sowohl regelmassig als auch mindestens 1 Mal pro
Woche Hilfe fiir andere Personen mit gesundheitlichen Problemen. Diese Anzahl liegt also in einer Ahnli-
chen Grossenordnung wie gemass der Bevolkerungsbefragung des Mandats GO1. Dass in der SGB eine
hohere Zahl resultiert, durfte daran liegen, dass nach Tatigkeiten innerhalb der letzten 12 Monate gefragt
wird, wahrend die Bevolkerungsbefragung im Mandat GO1 die Formulierung ,,momentan” verwendet.

Keine dieser Zahlen ist falsch. Sie bilden jedoch Unterschiedliches ab. Fir die zuklnftige Berichterstattung
muss klar definiert werden, wie die Definition von betreuenden Angehdérigen in den erhobenen Daten
lauten soll. Kongruent mit dem Férderprogramm ist die Fragestellung im Mandat GO1, wo die Abstim-
mung von Anfang an gewahrleistet war. Klar ist auch, dass das Zusatzmodul «Unbezahlte Arbeit» der
SAKE gegenUber dieser Zielsetzung eine Unterschatzung darstellt.

Bei der Berichterstattung tUber betreuende Angehérige wird auch zu bestimmen sein, anhand welcher
Erhebung der zentrale Indikator «Anzahl betreuende Angehérige» kommuniziert wird. Dies sollte mog-
lichst bald festgelegt werden, sobald klar ist, welche der weiter unten vorgestellten Pisten zur Optimie-
rung der Datenlage umgesetzt werden.
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6 SOLL-Zustand: Relevante Indikatoren zu betreuenden Angehdrigen

Basierend auf der gesichteten internationalen Berichterstattung und der Berichterstattung in der Schweiz
wurden in der nachfolgenden Tabelle 12 die Indikatoren zusammengetragen, die fir eine angemessene
Berichterstattung Uber betreuende Angehorige bendtigt werden. Dabei wurden genligend Indikatoren in
den SOLL-Zustand aufgenommen, um die Situation von Angehérigen anhand verschiedener Blickwinkel
und einigermassen umfassend zu beleuchten. Trotzdem ist zu betonen, dass anhand der hier aufgelisteten
Indikatoren bei weitem nicht alle Aspekte des Themenbereichs abgedeckt werden. So sind beispielsweise
die Beweggriinde der Angehdrigen fir ihre Betreuungstatigkeiten nicht im Indikatorenset enthalten oder
auch die Art des Einstiegs in die Tatigkeiten als betreuende Angehorige. Zudem fehlen vertiefte Indikato-
ren fur spezifische Situationen von Angehdérigenbetreuung (beispielsweise beim Einstieg in die Tatigkeit als
betreuende/r Angehdrige/r oder am Lebensende der unterstlitzungsbedirftigen Person).

Derartige Aspekte sind fur das Verstandnis der Situation von Angehorigen von grosser Bedeutung. Doch
der hier dargestellte SOLL-Zustand legt einen Fokus auf Indikatoren, die sich anhand von standardisierten
guantitativen Erhebungen mit relativ geringem Aufwand beziehungsweise mit relativ einfachen Beschrei-
bungen erheben lassen. Er lasst Raum fur spezifische Vertiefungen, die auf jeden Fall zusatzlich nétig sind.

Die Formulierung der Screenig-Frage(n), also der Einstiegsfrage die definiert, wen man als Angehérige
anspricht ist sehr entscheidend fiir die Gruppengrdsse der betreuenden Angehdrigen, die aus der Erhe-
bung resultiert. Wichtig erscheint:

B Dass der Begriff «Angehdrige» das gesamte persdnliche Umfeld meint (nicht nur Familienangehérige)
W Dass die Hilfe aufgrund gesundheitlicher Situation der unterstltzten Person geleistet wird

B Dass unterschieden wird, ob die Unterstlitzung fur Personen geleistet wird, die im selben Haushalt
wohnen oder fur Personen ausserhalb des eignen Haushalts.

W Dass klar definiert wird, auf welchen Zeithorizont sich die Einstiegsfrage bezieht. Die Verwendung der
Formulierung «im Moment» scheint angemessen.
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Tabelle 12: Relevante Indikatoren zu betreuenden Angehérigen: SOLL-Zustand

Indikator Merkmale / mogliche Kategorien
Gruppengréssen und Merkmale der Angehorigen und Unterstiitzungsbediirftigen

Anzahl Personen in der Schweiz, die in ihrem persénlichen Umfeld Geschlecht

anderen Menschen aus gesundheitlichen Grinden (regelmassig) infor-  Alter (auch Kinder)

melle Hilfe leisten (Anteil der Bevolkerung) Zivilstand

Gesundheitszustand
Erwerbssituation

Haushalts- und Familiensituation
Einkommen (Person und Haushalt)

Anzahl Personen in der Schweiz, die aus gesundheitlichen Griinden Geschlecht
Hilfe aus dem persénlichen Umfeld erhalten Alter
(Anteil der Bevolkerung) Zivilstand

Gesundheitszustand (z. B. korperliche/psychische Schwie-
rigkeiten, demenzielle Erkrankungen, anderes)

Stabilitat des Gesundheitszustands, Verlauf des Unterstiit-
zungsbedarfs

Erwerbssituation

Haushalts- und Familiensituation

Einkommen (Person und Haushalt)

Beziehung der betreuenden zur unterstiitzungsbedurftigen Person

Pro betreuende/r Angehorige/r: Anzahl unterstiitzungsbedurftige
Personen, welche die/der Angehérige unterstiitzt

Tatigkeiten der betreuenden Angehérigen
Tatigkeiten der betreuenden Angehdrigen Unterscheidung, ob die Tatigkeiten fur Personen im eige-

nen Haushalt oder fiir Personen ausserhalb des Haushalts
erbracht werden

a) Kranken- und Korperpflege, b) Hilfe im Haushalt, ¢)
administrative Tatigkeiten d) Organisation und Koordinati-
on e) Begleitung, emotionale Unterstiitzung, Ermdglichen
sozialer Kontakte 2°

Einzeln zu erheben:
Ist eine Prasenz rund um die Uhr nétig: ja/nein”'

Regelmassigkeit und Haufigkeit, mit der die Regelmassig / vorlibergehend / phasenweise

Tatigkeiten geleistet werden Min. 1x pro Tag / 1x pro Woche / pro Monat
Fast immer / hdufig / ab und zu / selten / nie
(die Frequenz 1x pro Woche ist wichtig fur internationale
Vergleiche)

Regelmassigkeit und Haufigkeit der erhaltenen Unterstltzung Regelmaéssig / voriibergehend / phasenweise
Min. 1x pro Tag / 1x pro Woche / pro Monat
Fast immer / haufig / ab und zu / selten / nie

Zeitlicher Umfang der geleisteten Tatigkeiten Stunden pro Woche / pro Tag / pro Monat
Total oder fur die einzelnen Tatigkeiten

Betreuungssetting und Unterstiitzungsnetzwerk
Wohndistanz der betreuenden zur unterstiitzungsbeddrftigen Person

informelle und formelle Hilfe In Anspruch genommene Hilfe
fur die unterstiitzungsbedurftige Person Gewdinschte, aber nicht in Anspruch genommene Hilfe
informelle und formelle Hilfe In Anspruch genommene Hilfe
fur die/den Angehérige/n Gewdinschte, aber nicht in Anspruch genommene Hilfe

20 Kategorien in den bestehenden Erhebungen:

SGB: a) Kranken- und Korperpflege, b) Hilfe im Haushalt, ) Andere Hilfe

SHARE: a) personliche Pflege, b) praktische Haushaltshilfe, c) Hilfe mit Schreibarbeit

EFG: a) Kranken- oder Korperpflege, b) Haushaltsfihrung, c) Begleitung/emotionale Unterstiitzung, d) administrative und organisa-
torische Tatigkeiten

7y prufen ist gemdss der Validierung mit potenziellen Datennutzenden folgende Erweiterung: Unterscheidung, ob schlicht Prasenz
notig ist, oder ob es um Sicherheit, Beaufsichtigung und Aufsicht geht.
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Indikator

Merkmale / mégliche Kategorien

Auswirkungen der Angehorigenbetreuung

Auf den Gesundheitszustand der/des betreuenden Angehdrigen

Auf das Wohlbefinden der/des betreuenden Angehérigen

Auf die Erwerbssituation der/des betreuenden Angehérigen

Finanzielle Aspekte
Einnahmen der Angehdrigen fiir die Betreuungsaufgaben

Gesundheits- und betreuungsbedingte Einnahmen
der unterstltzungsbeddrftigen Person

Belastung durch betreuungsbedingte Out-of-Pocket-Kosten

der Haushalte mit unterstitzungsbedurftigen Personen
Massnahmen am Arbeitsplatz

Massnahmen in Unternehmen zur Vereinbarkeit
von Erwerbstatigkeit und Angehérigenbetreuung

Sensibilisierung von Arbeitgebenden fur die Vereinbarkeit
von Erwerbstatigkeit und Angehdérigenbetreuung

Angebotsstrukturen
Ausgestaltung und Auslastung von Angeboten

Physische/psychische Gesundheit
Pausen, Freizeitaktivitaten, soziale Beziehungen

Veranderung des Erwerbspensums, Stellenwechsel, Auf-
gabe der Erwerbstatigkeit, Friihzeitige Pensionierung

z. B. Betreuungszulagen, Entschadigung/Gegenleistung
durch unterstltzungsbedrftige Person, Entschadi-
gung/Gegenleistung durch Familienmitglieder

z.B. Hilflosenentschadigung, Assistenzbeitrag,
Ergénzungsleistungen

Einstufung z. B. tief/mittel/hoch

Flexible Arbeitszeit, Teilzeitarbeit, vortibergehende Reduk-

tion des Arbeitspensums, kurze oder langere Absenzen

(bezahlt oder unbezahlt), Arbeit von Zuhause aus oder von
unterwegs, Wunsche bei der Arbeitseinteilung berticksich-

tigen, flexible Absprachen im Team, beratendes unter-

nehmensinternes Gesprach, Beratungsgesprach mit exter-
ner Organisation, Information zur Vereinbarkeit, Hilfe bei

administrativen Aufgaben und Informationsbeschaffung,

Kostentibernahme fiir Betreuungsperson zu Hause, Vor-
gehen fur kurzfristige Abwesenheit besprechen
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7 SOLL-IST-Vergleich

Wie bereits in Abschnitt 5 dargelegt, sind viele Informationen Uber die Situation von betreuenden Ange-
hérigen anhand der Schweiz erhobenen Daten vorhanden. Wie gut passen die vorhandenen Informatio-
nen mit den Indikatoren des SOLL-Zustands Uberein? In Tabelle 13 ist (grau hinterlegt) zu den einzelnen
Indikatoren ein IST-Situation der Informationen gemass den Datenquellen fir die Schweiz beschrieben.
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Tabelle 13: Indikatoren des SOLL-Zustands und IST-Situation in den Datenquellen fir die Schweiz

Indikator Merkmale / mégliche Kategorien

IST-Situation in den Datenquellen fiir die Schweiz

Gruppengréssen und Merkmale der Angehorigen und Unterstiitzungsbediirftigen

Anzahl Personen in der Schweiz, die in ihrem Geschlecht
personlichen Umfeld anderen aus gesundheitli-  Alter (Auch Kinder)
chen Griinden (regelmassig) informelle Hilfe Zivilstand

leisten Gesundheitszustand
(Anteil der Bevolkerung) Erwerbssituation

Haushalts- und Familiensituation
Einkommen (Person und Haushalt)

Anzahl Personen in der Schweiz, die aus gesund- Geschlecht
heitlichen Griinden Hilfe aus dem personlichen  Alter

Umfeld bekommen Gesundheitszustand (z.B. korperliche/psychische
(Anteil der Bevolkerung) Schwierigkeiten, Schwierigkeiten beim Denken, ande-
res)

Stabilitat des Gesundheitszustands, Verlauf des Unter-
stlitzungsbedarfs

Erwerbssituation
Haushalts- und Familiensituation
Einkommen (Person und Haushalt)

Beziehung der betreuenden zur unterstitzungs-
bedurftigen Person

Anzahl unterstiitzungsbedurftige Personen,
welche die einzelnen Angehorigen unterstitzen

m Anhand Bevélkerungsbefragung des Mandats GO01, einmalige Erhebung: Anzahl kann darge-
stellt werden inklusive Kinder und der anderen Merkmale, ohne Einkommenssituation (Verbesserun-
gen diesbeztglich waren durch Datenverknlpfung mit ZAS-Daten moglich).

m Anhand der SAKE-Module kann die Anzahl dargestellt werden, aber ohne Kinder und mit tenden-
zieller Unterschatzung der Personen aufgrund der Frageformulierung der Einstiegsfrage

m Anhand der SGB kann die Anzahl dargestellt werden, aber ohne Kinder und ohne Angaben zur
Erwerbssituation und zum Einkommen.

m SHARE erlaubt eine Kennzahl fur Personen ab 50 Jahren

m Die EFG erlaubt ebenfalls eine Kennzahl

Je nach Frageformulierung und berticksichtigtem Zeitraum kommt man anhand der genannten
Informationsquellen auf eine unterschiedliche Anzahl Personen (vgl. Abschnitt 5.8).

Die Formulierungen in den SAKE-Modulen sowie in der SGB sind nicht ideal. Bei der Formulierung
des Mandat GO1 ist der betrachtete Zeitraum zu diskutieren.

m Anhand der SGB kann die Anzahl dargestellt werden, aber ohne Kinder und Personen in Heimen
sowie mit eher rudimentdren Angaben zur Erwerbssituation und den Einkommen. Die Angaben zu
den unterstltzungsbedurftigen Personen kann den zustdndigen Angehdrigen nicht zugeordnet
werden. Daflr bestehen Angaben Uber Personen, die informelle Hilfe brauchen wirden, diese aber
nicht bekommen.

m Aus dem SAKE-Modul unbezahlte Arbeit kann aufgezeigt werden, wie viele Personen Hilfe von
jemandem aus dem gleichen Haushalt bekommen.

m SHARE enthdlt sehr differenzierte entsprechende Fragen, aber nur Personen ab 50 und ohne
Heime.

m EFG enthalt auch Fragen dazu: Personen ab 15 Jahren, auch ohne Heime.

m Die Erhebung zum Gesundheitszustand von betagten Personen in Institutionen liefert An-
gaben Uber Personen in Institutionen.

m Anhand der Bevolkerungsbefragung des Mandats G01, einmalige Erhebung, sind die Informa-
tionen vorhanden.

Im SAKE-Modul «unbezahlte Arbeit», in SHARE, der EFG sowie in der SGB wird bei der Unterstit-
zung von Personen ausserhalb des Haushalts abgefragt, ob es Verwandte oder Bekannte sind. Die
Verwandtschaftsbeziehungen innerhalb des Haushalts sind differenzierter vorhanden.

m Anhand Bevolkerungsbefragung des Mandats GO1, einmalige Erhebung: Indikator kann dar-
gestellt werden.

m Anhand des SAKE-Moduls unbezahlte Arbeit kann dargestellt werden, ob eine Person sowohl
innerhalb des eigenen Haushalts als auch ausserhalb Leistungen als Angehdérige/r erbringt.

m Detaillierte Abfrage in SHARE
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Indikator

Merkmale / mégliche Kategorien

IST-Situation in den Datenquellen fiir die Schweiz

Tatigkeiten der betreuenden Angehérigen
Tatigkeiten der betreuenden Angehdrigen

Regelmassigkeit und Haufigkeit, mit der die
Tatigkeiten geleistet werden

Regelmassigkeit und Haufigkeit erhaltener Unter-
stdtzung

Zeitlicher Umfang der geleisteten Tatigkeiten

Unterscheidung, ob die Tatigkeiten fur Personen im
eigenen Haushalt oder fur Personen ausserhalb des
Haushalts erbracht werden

In SGB: a) Kranken- und Korperpflege, b) Hilfe im
Haushalt, ¢) Andere Hilfe

In SHARE: a) personliche Pflege, b) praktische Haus-
haltshilfe, c) Hilfe mit Schreibarbeit

In EFG: a) Kranken- oder Kérperpflege, b) Haushalts-
fuhrung, ¢) Begleitung/emotionale Unterstitzung, d)
administrative und organisatorische Tatigkeiten

Einzeln zu erheben:
Ist Prasenz rund um die Uhr nétig: ja/nein

Regelmaéssig / voriibergehend / phasenweise
Min. 1x pro Tag / 1x pro Woche / pro Monat
Fast immer / haufig / ab und zu / selten / nie

(Die Frequenz 1x pro Woche ist wichtig fur
internationale Vergleiche)

Regelmassig / vortibergehend / phasenweise
Min. 1x pro Tag / pro Woche / pro Monat
Fast immer / haufig / ab und zu / selten / nie

Stunden pro Woche / pro Tag / pro Monat
Total oder fur die einzelnen Tatigkeiten

m Anhand Bevélkerungsbefragung des Mandats GO1, einmalige Erhebung: Tatigkeiten anahnd
von 8 Kateogrien

m Auch anhand der SAKE, der SGB, SHARE (detailliert, international haufig verwendet) und EFG
(detailliert) sind Informationen vorhanden.

m In der Bevolkerungsbefragung des Mandats GO1 wird die Skala ,Fast immer / haufig / ab und
zu / selten / nie” verwendet.

m In der SGB wird die Skala ,Regelmassig / voriibergehend” verwendet (phasenweise= voriiberge-
hend). In der SGB wird fur geleistete Hilfe die Haufigkeitsskala ,Mehrmals pro Woche / 1 Mal pro
Woche / 1 Mal alle 2 Wochen / 1 Mal pro Monat / Weniger als 1 Mal im Monat"” verwendet.

m Anhand der SAKE bestehen je nach Indikator Daten fur Std. pro Referenztag oder die letzten 4
Wochen.

m In der SGB wird dieselbe Skala auch fur erhaltene Hilfe abgefragt.

m In SHARE und in der EFG ist die Abfrage etwas weniger detailliert ebenfalls vorhanden. Gewisse
Angaben bestehen auch in der Befragung zum Gesundheitszustand von betagten Personen in
Institutionen.

m Anhand Bevolkerungsbefragung des Mandats GO1, einmalige Erhebung, sind Angaben fir das
Total der Tatigkeiten moglich.

m Aufgrund des SAKE-Moduls «unbezahlte Arbeit» sind Angaben maglich fur Tatigkeiten im eige-
nen Haushalt sowie ausserhalb des Haushalts, allerdings ist die Differenzierung der Tatigkeiten von
Angehorigen nicht ideal.
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Indikator Merkmale / mégliche Kategorien IST-Situation in den Datenquellen fiir die Schweiz

BASS

Betreuungssetting und Unterstiitzungsnetzwerk

Wohndistanz der betreuenden zur unterstit- m In der Bevolkerungsbefragung des Mandats G01, einmalige Erhebung, wird die Wohndistanz
zungsbedurftigen Person erhoben
m SHARE erfasst die Wohndistanz zwischen Eltern und Kindern.
m In der SAKE, SGB, EFG und SHARE ist bekannt, ob die untersttitzungsbedurftige Person im glei-
chen Haushalt wohnt oder ausserhalb des Haushalts.

informelle und formelle Hilfe In Anspruch genommene Hilfe m In der Bevolkerungsbefragung des Mandats GO1, einmalige Erhebung, wurden die Informatio-
fur die unterstiitzungsbedurftige Person Gewlnschte, aber nicht in Anspruch genommene Hilfe nen erhoben.
In der SGB, der EFG und den SHARE-Daten sind aus Sicht der Unterstiitzungsbedurftigen gewisse
Angaben vorhanden

In Anspruch genommene informelle und formelle In Anspruch genommene Hilfe m In der Bevolkerungsbefragung des Mandats G01, einmalige Erhebung, wurden die Informatio-
Hilfe Gewdinschte, aber nicht in Anspruch genommene Hilfe nen erhoben.

fur die/den Angehérige/n

Auswirkungen der Angehorigenbetreuung

Auf den Gesundheitszustand der/des Angehdri-  Physische/psychische Gesundheit m In der Bevolkerungsbefragung des Mandats GO1, einmalige Erhebung, wurden die Informatio-
gen nen erhoben.

m Anhand der SGB-Daten und der SAKE-Daten sind Vergleiche des Gesundheitszustands von be-
treuenden Angehdrigen mit einer Vergleichsgruppe maoglich.

Auf das Wohlbefinden der/des Angehdrigen Pausen, Freizeitaktivitaten, soziale Beziehungen m In der Bevolkerungsbefragung des Mandats G01, einmalige Erhebung, wurden die Informatio-
nen erhoben.
Auf die Erwerbssituation der/des Angehdrigen  Veranderung des Erwerbspensums, Stellenwechsel, m Wird in den SAKE-Modulen erfasst, falls es der Hauptgrund fur Teilzeit oder fur Aufgabe der
Aufgabe der Erwerbstétigkeit, Frihzeitige Pensionie-  Erwerbstatigkeit ist.
rung m Fragen dazu existieren auch in der EFG.
Auf das Einkommen der/des Angehdérigen m In der SAKE sind Hinweise vorhanden (vgl. Bericht GO3)
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Indikator

Merkmale / mégliche Kategorien

IST-Situation in den Datenquellen fiir die Schweiz

Finanzielle Aspekte

Einnahmen der Angehorigen fir die Betreuungs-
aufgaben

Gesundheits- und betreuungsbedingte Einnah-
men
der unterstitzungsbedrftigen Person

Belastung durch betreuungsbedingte Out-of-
Pocket-Kosten

der Haushalte mit unterstitzungsbedurftigen
Personen

Massnahmen am Arbeitsplatz

Massnahmen in Unternehmen zur Vereinbarkeit
von Erwerbstatigkeit und Angehérigenbetreuung

Sensibilisierung von Arbeitgebenden fur die
Vereinbarkeit
von Erwerbstatigkeit und Angehérigenbetreuung

Angebotsstrukturen
Ausgestaltung und Auslastung von Angeboten

z.B. Betreuungszulagen, Entschadigung/Gegenleistung
durch unterstltzungsbedrftige Person, Entschadi-
gung/Gegenleistung durch Familienmitglieder

z.B. Hilflosenentschadigung, Assistenzbeitrag,
Erganzungsleistungen

Flexible Arbeitszeit, Teilzeitarbeit, Vortibergehende
Reduktion des Arbeitspensums, kurze oder langere
Absenzen (bezahlt oder unbezahlt), Arbeit von Zuhau-
se aus oder von unterwegs ,Winsche bei der Arbeits-
einteilung bertcksichtigen, Flexible Absprachen im
Team, Beratendes unternehmensinternes Gesprach,
Beratungsgesprach mit externer Organisation, Informa-
tion zur Vereinbarkeit, Hilfe bei administrativen Aufga-
ben und Informationsbeschaffung, Kostentbernahme
fur Betreuungsperson zu Hause, Vorgehen fur kurzfris-
tige Abwesenheit besprechen

m In der Bevolkerungsbefragung des Mandats G01, einmalige Erhebung, wurden die Informatio-
nen erhoben.

= Im Mandats GO3 , Finanzielle Tragbarkeit”, einmalige Erhebung, wurden die Informationen fiir
einzelne Fallbeispiele erhoben und in Simulationsberechnungen integriert.

m FUr die Empfanger/innen von Assistenzbeitrdgen und Ergédnzungsleistungen ist anhand der Emp-
fangerstatistiken bekannt, ob sie zuhause oder in einer Institution leben.

Fur die Empfanger/innen von Hilflosenentschadigungen fehlt die entsprechende Information im
Bereich der AHV (bei IV vorhanden).

= Im Mandat GO03 ,Finanzielle Tragbarkeit”, einmalige Erhebung, wurden zu Out-of-Pocket-
Kosten fur einzelne Fallbeispiele erhoben und in Simulationsberechnungen integriert.

= Im Mandat G12 ,Massnahmen in Unternehmen”, einmalige Erhebung, wurden die Informati-
onen erhoben

m Im Mandat G12 ,Massnahmen in Unternehmen”, einmalige Erhebung, wurden die Informati-
onen erhoben

= Im Mandat GO05 ,Tages- und Nachtstrukturen”, einmalige Erhebung, wurden die Informatio-
nen erhoben

Quelle: Darstellung BASS
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Zusammenfassend kann beim SOLL-IST-Vergleich festgehalten werden, dass anhand der Daten, die im
Rahmen des Forderprogramms «Entlastungsangebote fir betreuende Angehorige 2017-2020» erhoben
wurden, der SOLL-Zustand weitgehend abgebildet werden kann. Es handelt sich aber hierbei jedoch um
einmalige Erhebungen im Rahmen des Férderprogramms. Fur die zukUinftige Berichterstattung wird die
Aktualisierung, teils auch Optimierung gewisser Indikatoren nétig sein. Zudem kann festgehalten werden,
dass anhand der regelmassig durchgefiihrten nationalen Erhebungen mehrere Indikatoren zwar grund-
satzlich verflgbar sind, dass ihre Auspragungen aber nicht ideal sind, um die Situation der Angehérigen
angemessen abzubilden.

B BezUglich der Gruppengroéssen und Merkmale der Angehdorigen liefert vor allem die Bevélkerungs-
befragung des Mandats GO1 wichtige Informationen. Aus den bestehenden Erhebungen kénnen ebenfalls
Indikatoren gezeigt werden, wobei der Vergleich der Erhebungen zeigt, dass sich die Frageformulierungen
stark darauf auswirkt, wie gross die Gruppe der Angehérigen resultiert. Bezlglich der Unterstiitzungs-
bediirftigen liefert die SGB eine wichtige Informationsquelle fir Personen in Privathaushalten. Die Erhe-
bung zum Gesundheitszustand von betagten Personen in Institutionen liefert Angaben Uber Personen in
Institutionen.

B Tatigkeiten der betreuenden Angehérigen werden in der Bevélkerungsbefragung des Mandats
G071 anhand acht Kategorien, in den regelmassig durchgefihrten Erhebungen anhand drei bis 4 Katego-
rien erhoben. Ein zentrales Optimierungspotenzial in den bestehenden Erhebungen besteht darin, dass
auch die Sicherstellung von Présenz zu erheben ist. Ansonsten erscheinen die Abfragen in der EFG und
SHARE relativ geschickt. Beztglich der Regelmassigkeit und Haufigkeit der geleisteten und erhaltenen
Hilfe besteht ein Potenzial, die Angaben detaillierter und fur die einzelnen Tatigkeiten zu erheben.

B Das Betreuungssetting und Unterstiitzungsnetzwerk wurde in der Bevolkerungsbefragung des
Mandats GO1 erhoben. In den bestehenden, regelmassig durchgefihrten Erhebungen werden punktuelle
Angaben erhoben, welche aber keine umfassende Ubersicht zu den Betreuungssettings erlauben. Vor
allem Angaben zu in Anspruch genommenen Hilfen fir Angehdrigen sowie Angaben zu Grinden fur die
Nicht-Inanspruchnahme von Angeboten fehlen in den bestehenden regelmassig durchgefiihrten Erhebun-
gen.

B Die Auswirkungen der Angehoérigenbetreuung wurden in der Bevolkerungsbefragung des Man-
dats GO1 erhoben. Bezliglich der Erwerbstatigkeit liefern die SAKE und die EFG eine wichtige Informati-
onsquelle, wobei fir detaillierte Auswertungen die Fallzahlen zu tief sind. Anhand der SGB sind Vergleiche
des Gesundheitszustands mdglich.

B Die Erhebung Finanzieller Aspekte ist schwierig. Im Rahmen des Mandats zur finanziellen Tragbarkeit
(Mandat GO3 des Forderprogramms) wurden Angaben erhoben und Auswirkungen simuliert. Die Erhe-
bung von finanziellen Aspekten im Rahmen einer breit angelegten Befragung ist allerdings schwierig.
Gewisse Angaben sind aus Empfangerstatistiken abzuleiten.

B Massnahmen am Arbeitsplatz wurden lediglich in der einmaligen Erhebung im Rahmen des Férder-
programms erhoben (G12).

B Tages- und Nachtstrukturen und weitere Entlastungs- und Unterstiitzung wurden lediglich in
der einmaligen Erhebung im Rahmen des Foérderprogramms erhoben (GO5).
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8 Pisten fiir eine angemessene Berichterstattung zu betreuenden
Angehdrigen

Die Berichterstattung zu betreuenden Angehérigen soll datengestutzte Informationen liefern, damit die
Entscheidungstrager/innen evidenzbasierte Entscheide fallen kénnen. Die Berichterstattung soll auch
dazu beitragen, dass Massnahmen entsprechend der effektiven Bediirfnisse von betreuenden Angehé-
rigen ergriffen werden. Die Berichterstattung soll weiter Abschatzungen Uber Gruppengréssen, tber die
Nachfrage nach (regionalen) Angeboten, Uber Kostenfolgen von Massnahmen, sowie Abschdatzungen
tiber Entwicklungen erlauben.

Infolgedessen sind beziiglich der Datenquellen drei Punkte besonders wichtig:

W Die Daten muUssen erlauben, ein Profil der betreuenden Angehdrigen zu bilden. Um die Massnah-
men an den Bedurfnissen der betreuenden Angehérigen auszurichten, reichen die Angaben Uber ihr Alter
und Geschlecht nicht aus. Ihr Profil sollte mindestens auch Angaben Uber die Erwerbssituation, die Bezie-
hung zur unterstitzungsbedurftigen Person, ihre Haushalts- und Familiensituation, die Tatigkeiten als
Angehorige, sowie die Betreuungsintensitat (Regelmassigkeit und zeitlicher Umfang) beinhalten. Zudem
sollten soweit maglich Auswirkungen Angehérigenbetreuung mitberlcksichtigt werden.

B Das heisst, dass in den Daten eine geniigend grosse Fallzahl von betreuenden Angehérigen vorhan-
den sein muss, um die Gruppengrésse verschiedener Profile von Angehdrigen darstellen zu kénnen. Fur
Auswertungen zu Subgruppen von Angehdrigen ist es ndtig, Angaben von rund 5000 betreuenden An-
gehorigen zur Verfligung zu haben.

B Die Daten sollten Auswertungen auf der Ebene von Kantonen oder Regionen erlauben, denn
Massnahmen fiir betreuende Angehérige werden oft nicht auf schweizweiter Ebene ergriffen, sondern
auf kantonaler oder regionaler Ebene. Auch aus diesem Grund sind Daten einer genligend grossen Fall-
zahl von betreuenden Angehorigen nétig. Ausreichende Fallzahlen sind zudem nétig, um Entwicklungen
Uber die Zeit abschatzen zu kdnnen.

B Die Thematik der betreuenden Angehérigen betrifft bei weitem nicht nur die Schweiz und auch in an-
deren Landern wird zur Thematik geforscht und es werden Massnahmen fiir betreuende Angehdérige
umgesetzt. Fir Vergleiche mit anderen Landern bietet es sich an, Indikatoren und deren Auspragun-
gen mdglichst so zu erheben, dass sie mit den Indikatoren aus anderen Landern identisch oder gut ver-
gleichbar sind.

W Die Entscheidungstrager benttigen nebst Angaben Uber die Nachfrageseite auch Informationen Gber
die Angebotsseite als Entscheidgrundlage.

Um die Liicken zwischen dem IST-Zustand und dem SOLL-Zustand der Informationen tber betreu-
ende Angehdorige zu schliessen, sieht das vorliegende Konzept vier Pisten vor:

B Piste A: Die Optimierung der Datengrundlagen in bestehenden Erhebungen

B Piste B: Erweiterung relevanter Informationsquellen mit der Angehdérigenthematik
W Piste C: Ein neues, spezifisches Erhebungs-Modul zu betreuenden Angehdérigen

B Piste D: Aufbau einer neuen Statistik der Angebotsstrukturen

Nachfolgend wird dargelegt, welche Arbeiten die einzelnen Pisten konkret beinhalten und welche Starken
und Chancen sowie Schwachen und Risiken mit den Pisten verbunden sind.

Die Pisten erganzen einander. Das heisst, dass flr eine angemessene Berichterstattung zu betreuenden
Angehdorigen idealerweise alle vier Pisten umgesetzt werden.
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8.1 Piste A: Optimierung der Datengrundlagen in bestehenden
Erhebungen

Idee und Arbeitsschritte

In den bestehenden Datenquellen, die weiterhin regelmassig erhoben werden, sind Informationen Uber
betreuende Angehdérige vorhanden. Teilweise sind aber die Formulierungen der Fragen oder die erhobe-
nen Auspragungen nicht ideal, so dass sich die betreuenden Angehdrigen unter Umstanden nicht als
solche angesprochen fiihlen oder dass sie ihre Tatigkeiten nicht realitatsnah angeben kénnen.

Die wichtigsten bestehenden Datenquellen sollten optimiert werden, damit sie in Zukunft besser benutzt
werden kénnen, um die Situation von betreuenden Angehdrigen zu beschreiben. Zu den wichtigsten
Datenquellen zéhlen folgende:

B Das Modul unbezahlte Arbeit der Schweizerischen Arbeitskrafteerhebung SAKE: Die Starke
dieser Erhebung liegen insbesondere darin, dass Angaben zum Zeitvolumen der Angehérigenbetreuung
erhoben werden. Zudem sind in der SAKE-Basisbefragung vielerlei Informationen tber die Erwerbssituati-
on der Angehdérigen sowie die Einkommen auf Individual- und Haushaltsebene vorhanden.

B Die Schweizerische Gesundheitsbefragung SGB: Der Vorteil dieser Erhebung liegt insbesondere
darin, dass vielerlei Angaben zum Gesundheitszustand der Angehérigen sowie der Unterstlitzungsbedirf-
tigen Personen bestehen. Zudem enthalt die Erhebung gewisse Angaben zum Unterstitzungsnetzwerk.
B Erhebung zu Familien und Generationen EFG: Vorteile dieser Erhebung liegen in der relativ ge-
schickten Formulierung der Fragen und Antwortkategorien. Zudem werden Angaben zur Beziehung zwi-
schen betreuender und unterstitzungsbedurftiger Person fir mehrere unterstitzte Personen erhoben.

B Der Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe (SHARE): Diese Erhebung erlaubt Vergleiche
mit anderen Landern, da es sich um eine internationale Befragung handelt. Da es sich nicht um eine inter-
nationale Erhebung handelt, ist es nicht moglich bzw. nicht zielfihrend, die Fragen und Kategorien anzu-
passen. Allerdings sind die Abfragen in SHARE relativ geschickt, um die Situation der alteren betreuenden
Angehdrigen zu beschreiben.

Auch in weiteren Datenquellen sind Optimierungen, beziehungsweise ein Angleichen der erhobenen Ta-
tigkeiten ins Auge zu fassen. Hierzu gehort beispielsweise der Alterssurvey. Der vorliegende Bericht fokus-
siert auf Erhebungen, die schon seit mehreren Jahren durchgefuhrt werden und anhand derer bislang
bereits eine Berichterstattung zu betreuenden Angehérigen stattgefunden hat.

Im Rahmen dieser Piste sollen die Fragebogen grundsatzlich nicht ausgebaut werden. Das heisst, die
Struktur der Erhebungen wird beibehalten und es werden keine oder nur ganz wenige zusatzliche Fragen
in die Erhebungen aufgenommen. Angepasst werden lediglich gewisse Frageformulierungen und gewisse
Antwortkategorien sowie allenfalls die Grésse der Stichproben. Die Lange der Befragung wird somit durch
die Optimierungen nicht oder nur minim beeinflusst. Tabelle 14 skizziert die Optimierungspotenziale in
den Erhebungen (vgl. dazu auch Tabelle 29 und Tabelle 30 im Anhang).
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Folgende Arbeitsschritte gehdren zu dieser Piste:

W SAKE-Modul Unbezahlte Arbeit: Anpassung des Fragebogens (inkl. Ubersetzung und Programmierung)
B SAKE: Dokumentation der Anpassungen

W SGB: Anpassung des Fragebogens (inkl. Ubersetzung und Programmierung)

B SGB: Dokumentation der Anpassungen

W EFG: Anpassung des Fragebogens (inkl. Ubersetzung und Programmierung)

B EFG: Dokumentation der Anpassungen

B SHARE: Vergrossern der Stichprobe, Auffrischen des Panels

B Alle vier Erhebungen: Datenauswertung, Kommentieren der Ergebnisse, Verfassen von Kurzberichten

Tabelle 14: Skizze der Optimierungspotenziale in den wichtigsten bestehenden Erhebungen

SAKE Modul SGB EFG SHARE
«unbezahlte Arbeit»

Einstiegsfrage Sollte breiter gefasst werden OK oK OK
(allenfalls Anlehnung an
SHARE)

Es sollte abbildbar sein, ob
die Hilfe aus gesundheitli-
chen Grinden geleistet
wird.

Erhobene Tatigkeiten Die erfassten Tatigkeiten Die Kategorien sind grund- Die Kategorien sind OK bzw. nicht zu ver-
sollten angepasst werden. Es satzlich ok, aber es fehlt grundsatzlich ok, aber dndern, da internationa-
sollten die gleichen Katego- eine Antwortmaglichkeit fir es fehlt eine Antwort-  le Erhebung
rien von Unterstlitzung fir  Présenz zur Betreuung und  maglichkeit fur Prasenz

Personen innerhalb und Uberwachung. zur Betreuung und

ausserhalb des Haushalts Uberwachung.

erhoben werden.
Regelmassigkeit und Die Regelmdssigkeit sollte  Die Antwortkategorien Ok, zu prifen ist eine  OK bzw. nicht zu ver-
Haufigkeit der abbildbar sein (insb. 1x pro  «regelmdssig» und «vo- Angleichung an andere andern, da internationa-
Tatigkeiten der Woche). riibergehend» sollten durch Erhebungen le Erhebung
Angehdrigen Momentan werden Anga-  «phasenweise» erganzt

ben zum Referenztag, und  werden

zu den letzten vier Wochen Die Angaben zur Regelmas-

erhoben. sigkeit und Haufigkeit sollte
fur die einzelnen Tatigkeiten
und nicht fir das Total der
Hilfe erfasst werden.
Dies gilt auch fur die Fragen
der erhaltenen Hilfe.

Zeitumfang der Td-  Der Zeitumfang sollte fur die
tigkeiten der Angeho- einzelnen Téatigkeiten erfasst

rigen werden.

Unterstiitzungs- Zu prufen ist ein Ersatz fur OK bzw. nicht zu ver-

netzwerk den Begriff «Spitexdienste». andern, da internationa-

Regelmassigkeit und Hau- le Erhebung
figkeit sollten fur die einzel-

nen Dienstleistungen sepa-

rat abgefragt werden.

Stichprobenumfang oK Optimierungspotenzial, erhebliches Optimie-
bei einer Vergrésse-  rungspotenzial, bei
rung der Stichprobe  einer Vergrosserung der

Stichprobe

Anmerkung: Pro Arbeitstag wird mit Kosten von CHF 1200 gerechnet.
Quelle: Darstellung BASS
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Starken, Chancen, Schwachen, Risiken

Jede der vier Pisten hat spezifische Starken und Chancen. Jede Piste ist aber auch mit Schwachen und
Risiken verbunden. In Tabelle 15 werden die Chancen und Herausforderungen der Optimierung der Da-
tengrundlagen in bestehenden Erhebungen erldutert.

Tabelle 15: Starken, Chancen, Schwéchen, Risiken der Optimierung der Datengrundlagen in bestehenden
Erhebungen

Starken und Chancen Schwachen und Risiken

Durch relativ kleine Anpassungen in den Frageformulierungen Die bestehenden Erhebungen kénnen nicht beliebig ausgebaut

und den Antwortkategorien lassen sich die Informationen Uber  oder abgeandert werden. Fragemodule, die international durch-

betreuende Angehorige besser aufeinander abstimmen und auf  gefuhrt werden, sollten nicht verandert werden. Daher kann das

die Zielsetzung des Forderprogramms ausrichten. Profil der Angehtrigen im Rahmen der bestehenden Erhebungen
nicht detailliert erfasst werden.

Die Erhebungen werden ohnehin regelméassig durchgefihrt. Wenn die Frageformulierungen gedndert werden, sind Zeitver-

Rein fur die Erhebung resultiert daher (ausser bei Stichproben-  gleiche mit friheren Erhebungswellen nicht mehr gut moglich.

ausweitungen) nur ein marginaler Zusatzaufwand. Allerdings steht im Jahr 2023 ohnehin eine grossere SAKE-
Revision an.

In den bestehenden Erhebungen wird das Profil der Angehérigen Anhand der bestehenden Erhebungen resultieren aller Voraus-

zwar nicht sehr detailliert erhoben; daftr stehen erhebungsspezi- sicht nach dennoch unterschiedliche Gruppengréssen der betreu-

fische weitere Informationen zur Verfligung, die flr die Bericht-  enden Angehdrigen, weil unterschiedliche Fragen sich stark auf

erstattung verwendet werden kénnen. Die Piste A und die Piste C die Zahlen auswirken. (Allenfalls Schwierigkeit fur Vermittlung

erganzen sich dadurch gut. von Ergebnissen, wenn auch inhaltlich unproblematisch). In den
Auswertungen ist man mit den Schwachen aller Erhebungen
konfrontiert, was die Vermittelbarkeit der Ergebnisse erschweren
kann.

Quelle: Darstellung BASS
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8.2 Piste B: Erweiterung relevanter Informationsquellen mit der
Angehorigenthematik

Idee und Arbeitsschritte

Auch wenn die anderen Pisten umgesetzt werden, verbleiben Licken zwischen dem IST- und SOLL-
Zustand. Eine grosse Liicke besteht darin, dass betreuende Kinder nicht befragt werden, da in Erhebungen
des BFS in der Regel lediglich Personen ab 15 Jahren befragt werden. Einige Informationsltcken kénnen
geschlossen werden, indem die Thematik der Angehérigenbetreuung gezielt in relevanten Informations-
quellen beriicksichtigt wird. Hierzu zahlen insbesondere die folgenden drei Quellen:

W Befragung «Health Behaviour in School aged Children»:* Das Projekt "Health Behaviour in
School-aged Children" ist eine internationale, alle 4 Jahre stattfindende Untersuchung tber Gesundheit
und Gesundheitsverhalten 11- bis 15-jdhriger Schilerinnen und Schuler. Sie steht unter der Schirmherr-
schaft der WHO. In der Schweiz ist «Sucht Schweiz» seit 1986 mit der Studie betraut. Im Jahr 2018 haben
rund 11°000 Schuler/innen an der Befragung teilgenommen. Durch das Einflechten von einigen wenigen
Fragen konnte im Rahmen dieser Schilerbefragung in periodischen Abstanden erhoben werden, welcher
Teil der Kinder im Alter von 11 bis 15 Jahren als betreuende Angehérige tatig sind. Damit konnte
eine wichtige Informationslicke geschlossen werden. Angehérigenbetreuung gehért in das Themenfeld
von Gesundheit und Gesundheitsverhalten. Thematisch durfte die Einbettung der Fragen deshalb unprob-
lematisch sein. Fur die zuktnftigen gesellschaftlichen Herausforderungen ist es von zentraler Bedeutung,
ob Angehdrige auch weiterhin bereit sind, unterstlitzungsbedurftige Personen zu betreuen. Informationen
Uber junge betreuende Angehorige sind daher von hohem Interesse.

B Befragung zum «Family Score» von Pro Familia Schweiz:* Pro Familia Schweiz erhebt seit rund 10
Jahren die Familienfreundlichkeit von Unternehmen. Anhand eines kurzen, mehrsprachigen Fragebogens?
werden bei Arbeitnehmenden die Erwartungen und Beddrfnisse in Bezug auf die Vereinbarkeit von Beruf
und Familie sowie das bereits vorhandene Angebot der Arbeitgebenden erhoben. Dabei richtet sich die
Befragung an alle Mitarbeitenden und nicht nur an solche mit familidren Verpflichtungen. Im Fragebogen
wird auch erhoben, ob die Mitarbeitenden als betreuende Angehdrige tatig sind. Der Fragebogen ist auf
der Webseite von Pro Familia frei zuganglich. Unternehmen kénnen einen unternehmensspezifischen Link
fur die Teilnahme an der Befragung beantragen und einen Benchmarkbericht erhalten. Jahrlich fahrt pro
Familia zudem eine Erhebung bei einigen hundert erwerbstétigen Personen durch. Anhand dieser Befra-
gung kann grob erhoben werden, welche Massnahmen die Arbeitgebenden zugunsten der Verein-
barkeit von Erwerbstatigkeit und Angehoérigen umsetzen. Durch die Aufnahme von zusatzlichen
Fragen konnte auch die Sensibilisierung der Arbeitgebenden fir die Vereinbarkeit mit Angehérigenbe-
treuung aus Sicht der Mitarbeitenden erhoben werden. Die Aufnahme von zusétzlichen spezifischen Fra-
gen ist gemass Auskunft von Pro Familia gut denkbar.?®

B Wohnsituation von Empfanger/innen einer Hilflosenentschadigung: In den Statistiken der Emp-
fanger/innen einer Hilflosenentschadigung zur AHV und zur IV ist die Wohnsituation nicht erfasst.?® Die
Information dartber, welcher Anteil der Empfanger/innen in Privathaushalten, in stationdren Einrichtun-
gen oder in intermedidren Strukturen wohnt, ware ein weiterer Puzzlestein mit Informationen rund um

2 https://Awww.suchtschweiz.ch/forschung/hbsc/

z http://www.profamilia.ch/family-score-334.html

2 Minuten, Deutsch, Franzésisch, Italienisch, Englisch

25 Telefonische Auskunft von Nadja Schmid am 7. Juni 2019

%6 Bei den Empfanger/innen einer IV lasst sich aus der Hohe der Leistungen teilweise auf die Wohnsituation schliessen.
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die Situation von betreuenden Angehérigen. Eine dahingehende Erweiterung der Statistik ist daher unbe-
dingt zu prifen.

B Strukturerhebung: Die Strukturerhebung wird seit 2010 im Rahmen der neuen, jahrlichen Volkszah-
lung realisiert. Erhoben wird die soziodkonomische und der soziokulturelle Struktur der Bevélkerung und
der Haushalte in der Schweiz. Eine grosse Starke der Strukturerhebung ist ihre umfangreiche Stichprobe
von rund 200°000 Personen jahrlich. Wenn im Rahmen der Strukturerhebung durch Einflechtung von 1 bis
2 Fragen erfasst werden kdnnte, welcher Anteil der Bevolkerung als betreuende/r Angehérige/r tatig ist,
so konnte deren Anzahl basierend auf einer grossen Stichprobe genauer geschatzt werden, und auch
entsprechende Angaben auf kantonaler oder regionaler Ebene waren méglich. Durch Datenverknipfun-
gen mit den ZAS-Registern kénnte zudem auch die Einkommenssituation der entsprechenden Haushalte
analysiert werden. Allerdings erlaubt diese Piste keine Erhebung von weiteren Informationen zu den Be-
treuungssettings.

Folgende Arbeitsschritte gehdren zu dieser Piste:

W Kontaktaufnahme mit Sucht Schweiz: Austausch Uber Ziele und Moglichkeiten zur Aufnahme von Fra-
gen in die Schiler/innen-Befragung?

W Einarbeiten ausgewadhlter Fragen in die Schiilerbefragung (inkl. Ubersetzung, Programmierung)

B Auswertung und Berichterstattung

B Kontaktaufnahme mit Pro Familia Schweiz: Austausch Uber Ziele und Maglichkeiten zur Aufnahme von
Fragen in die Befragung zum , Family Score” 2

W Einarbeiten ausgewadhlter Fragen in die Befragung (inkl. Ubersetzung, Programmierung)

B Auswertung und Berichterstattung

W Kontaktaufnahme mit der zusténdigen Stelle beim Bundesamt flr Sozialversicherung zur Empféngersta-
tistik der Hilflosenentschadigung: Austausch Uber Ziele und Méglichkeiten zur Aufnahme der Angaben
zur Wohnsituation?®

B Einarbeiten der Variable in die Erhebungsinstrumente

B Auswertung und Berichterstattung

W Kontaktaufnahme mit dem Bundesamt fiir Statistik, Sektion Bevélkerung®
B Einarbeiten der Variable in den Fragebogen der Strukturerhebung
B Auswertung und Berichterstattung

z Kontaktangaben: Marina Delgrande Jordan, Tel. 021 321 29 96, mdelgrande@suchtschweiz.ch
2 Kontaktangaben: Philippe Gnaegi, Direktor, Tel. 031 381 90 30 philippe.gnaegi@profamilia.ch
2 Kontaktangaben: Bundesamt fur Sozialversicherungen, Geschaftsfeld MASS,
Hilflosenentschadigung zur IV: Beat Schmid, Tel. 058 462 91 02, beat.schmid@bsv.admin.ch
Hilflosenentschadigung zur AHV: Ann Barbara Bauer, Tel. 058 483 98 26, data@bsv.admin.ch

30 Kontaktangaben: Bundesamt fur Statistik, Sektion Bevélkerung, Christoph Freymond Tel. 058 46
36706 christoph.freymond@bfs.admin.ch
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Starken, Chancen, Schwachen, Risiken
In Tabelle 16 werden die Chancen und Herausforderungen der Berticksichtigung der Angehorigenthema-

tik in weiteren bestehenden Erhebungen erlautert.

Tabelle 16: Starken, Chancen, Schwachen, Risiken der Berlicksichtigung der Angehérigenthematik in
weiteren relevanten Informationsquellen

Starken und Chancen Schwachen und Risiken

Durch gezielte und kleine Erweiterungen von Erhebungen Es fallt ein gewisser Koordinationsaufwand an, da verschiedene
lassen sich die Informationen Uber betreuende Angehérige in Stellen fur die Informationsquellen zustandig sind.

wichtigen Punkten erweitern.

Die Erhebungen werden ohnehin durchgefthrt. Der Es muss geklart werden, wieweit trotzdem eine Zusatzfinanzie-
Zusatzaufwand fur die Erhebungen ist daher gering. rung vonndten ist.

Quelle: Darstellung BASS
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8.3 Piste C: Neues, spezifisches Erhebungs-Modul zu betreuenden
Angehdrigen

Idee und Arbeitsschritte

Aus dem obigen SOLL-IST-Vergleich wird deutlich, dass der SOLL-Zustand der Informationen tber betreu-
ende Angehorige anhand der bestehenden Erhebungen nur unzureichend abgebildet werden kann. Hin-
gegen kann der SOLL-Zustand anhand der einmaligen Erhebungen im Rahmen des Férderprogramms
weitgehend abgebildet werden. Die Arbeiten und Erfahrungen aus dem Férderprogramm kénnen dazu
genutzt werden, auch in Zukunft in periodischen Abstanden eine spezifische Bevolkerungsbefragung zur
Thematik durchzufuhren.

Dazu wird ein Fragebogen-Modul entwickelt. Dieses kann entweder als eigenstandige Erhebung
durchgefuhrt werden oder angehangt an eine bestehende Erhebung des Bundesamts flr Statistik
(BFS) alle 4-5 Jahre realisiert werden. Basis fur die Entwicklung des Fragemoduls bildet der Fragebogen der
Bevolkerungsbefragung des Mandats GO1 (allenfalls in gektrzter Form) sowie Tabelle 12 des vorliegenden
Konzepts zum SOLL-Zustand. Zuerst wird eruiert, ob die befragte Person betreuende/r Angehorige/r ist,
das heisst, es wird ein «screening» der Bevolkerung durchgefihrt. Der genaue Wortlaut der Einstiegsfrage
des spezifischen Erhebungsmoduls musste im Rahmen der Umsetzung bestimmt werden, kénnte sich aber
an bereits durchgefthrten Erhebungen orientieren. Die entsprechende Einstiegsfrage bei der Bevolke-
rungsbefragung im Mandat lautete: «Unterstiitzen, betreuen oder pflegen Sie im Moment jemanden?
Also eine Person mit einer oder mehreren kérperlichen Krankheiten, psychischen Krankheiten oder Behin-
derungen? Oder eine alte Person?» Bei der Erhebung zu Familien und Generationen (EFG) lautete die
Einstiegsfrage: «Haben Sie in den letzten 12 Monaten einer kranken, behinderten, gebrechlichen oder
sonst im Alltag eingeschrénkten Person aus ihrem Umfeld geholfen?»

Falls die befragte Person betreuende/r Angehorige/r ist, wird das spezifische Erhebungs-Modul zu betreu-
enden Angehdrigen durchgefihrt. Dies kann anhand einer telefonischen oder schriftlichen Befragung
oder wahlweise auch anhand eines Online-Fragebogens geschehen. Es bietet sich an, das «screening» bei
einer moglichst grossen Stichprobe durchzufthren. Gemass den Ergebnissen der Bevolkerungsbefragung
des Mandats GO1 gehoéren rund 7.6 Prozent der Bevdlkerung zu den betreuenden Angehorigen. Um bei-
spielsweise Angaben zu rund 2500 Personen zu erheben, misste also eine Stichprobe von mindestens
66°000 Personen zur Verfligung stehen, wenn man davon ausgeht, dass rund die Halfte der Befragten
bereit ist, die Fragen zu beantworten. Wie die Bevdlkerungsbefragung im Rahmen des Mandats GO1 des
Forderprogramms zeigt, kénnen mit dieser Fallzahl aber keine Auswertungen auf Kantonsebene durchge-
fahrt werden, sondern lediglich auf Ebene der Regionen. Fir Auswertungen auf Ebene der Kantone
braucht es demnach entweder eine deutlich grossere Stichprobe oder alternativ die Méglichkeit fur Kan-
tone, eine Aufstockung der Stichprobe zu finanzieren.

Falls das Modul an eine bestehende Erhebung angehéngt werden soll, ware aufgrund der Stichproben-
grosse die Strukturerhebung des Bundesamts flr Statistik — mit einer Stichprobe von rund 200000 Perso-
nen — gut geeignet, um das spezifische Erhebungs-Modul an sie anzuhangen.

Folgende Arbeitsschritte gehdren zu dieser Piste:

W Entwicklung des Fragebogen-Moduls bestehend auf den Arbeiten des Férderprogramms (inkl. Uberset-
zung und allfalliger Programmierung der Online- oder Telefonversion)

B Organisation der Erhebung, Eigene Erhebung oder Anhdangen des Moduls an eine bestehende Erhe-
bung

B Durchfuihrung der Erhebung (in mehreren Sprachen)
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B Datenaufbereitung und —plausibilisierung, damit die Daten den Forschenden zur Verfiigung gestellt
werden kdénnen

B Auswertung der Daten, Kommentieren der Ergebnisse, Verfassen eines Kurzberichts

B Periodische Wiederholung (z.B. alle 5 Jahre)

Starken, Chancen, Schwachen, Risiken

In Tabelle 17 werden die Chancen und Herausforderungen des Erhebungs-Moduls zu betreuenden An-
gehorigen erlautert. Die Angaben beruhen auf der Dokumenten- und Literaturanalyse. Sie sind im Rah-
men des Validierungsworkshops zu diskutieren.

Tabelle 17: Starken, Chancen, Schwéchen, Risiken eines Erhebungs-Moduls zu betreuenden Angehérigen

Starken und Chancen Schwachen und Risiken

Nur anhand dieser Piste ist es moglich, Angaben von einer gros-  Die Erhebung anhand eines neuen spezifischen Moduls ist im
sen Anzahl betreuender Angehérigen zu erheben. Grosse Fall-  Vergleich zu den Pisten A und B mit grésserem Aufwand und
zahlen einerseits sind nétig, um Auswertungen nach Kanton oder grésseren Kosten verbunden.

Region zu erstellen und andererseits, um die verschiedenen

Profile von betreuenden Angehorigen zu beschreiben.

Das Fragemodul muss nicht ganzlich neu entworfen werden,
sondern kann sich stark an den Arbeiten im Rahmen des Férder-
programms (Bevolkerungsbefragung Mandat GO1) orientieren.

Quelle: Darstellung BASS
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8.4 Piste D: Neue Statistik der Angebotsstrukturen

Idee und Arbeitsschritte

Die Nachfrage nach Tages- und Nachtstrukturen und weitere Entlastungs- und Unterstlitzungsangeboten
kann Gber die Befragung von Angehérigen erhoben werden und ist in den vorangehend geschilderten
Pisten eingeplant. Fur die Entscheidungstrager — vor allem auf Ebene der Kantone — sind aber auch Infor-
mationen Uber die Angebotsseite relevant. Diese Informationen missten in den Kantonen erhoben wer-
den, was mit Herausforderungen verbunden ist, da die Strukturierung der Angebote und die Zustandig-
keiten sich zwischen den Kantonen unterscheiden. Orientieren kann man sich bei diesen Erhebungen am
Mandat GO5 des Férderprogramms oder am anvisierten Projekt des BFS «Statistik zur familienerganzen-
den Kinderbetreuung auf Angebotsseite» (BFS 2016).

Folgende Arbeitsschritte gehdren zu dieser Piste:

B Konzeption einer Erhebung in den Kantonen
B Durchfuihrung und periodische Wiederholung der Erhebung in den Kantonen
B Auswertung und Berichterstattung

Starken, Chancen, Schwiéchen, Risiken

In Tabelle 18 werden die Chancen und Herausforderungen einer Statistik der Angebotsstrukturen skiz-
ziert.

Tabelle 18: Starken, Chancen, Schwachen, Risiken das Aufbaus einer Statistik der Angebotsstrukturen

Starken und Chancen Schwachen und Risiken

Die Piste erlaubt eine Gegentberstellung der Nachfrageseite mit  Aufgrund der kantonalen Unterschiede bezuglich Strukturierung
der Angebotsseite. und Zustandigkeiten ist der Aufbau einer Statistik mit Herausfor-
derungen verbunden.

Vorarbeiten sind vorhanden: Einerseits aus dem Mandat GO5 des

Forderprogramms und einerseits aus dem Bereich der anvisierten
Angebotsstatistik im Bereich Kinderbetreuung.

Quelle: Darstellung BASS
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8.5 Form und Periodizitit der Berichterstattung

Unabhéangig davon, welche der in den Abschnitten 8.1 bis 8.4 beschriebenen Pisten fiir die Berichterstat-
tung zu betreuenden Angehérigen umgesetzt werden, muss definiert werden, in welcher Form und in
welcher Periodizitat die Berichterstattung erfolgt.

Hierzu erscheinen folgende Punkte angemessen:

B Die erhobenen Indikatoren sollten zeitnah in Form von Excel-Tabellen auf der Webseite eines Bundes-
amts (Bundesamt fiir Gesundheit oder Bundesamt fir Statistik) zuganglich gemacht werden (mit Medi-
enmitteilung bei der Publikation).

W Zusatzlich sollte in periodischen Abstdnden ein knapp gehaltener Bericht zu betreuenden Angehdrigen
publiziert werden, in welchem die wichtigsten Indikatoren kommentiert werden. Ein solcher Kurzbericht
sollte mindestens alle 4 bis 5 Jahre erscheinen.

B Es bietet sich an, pro Publikation ein spezifisches Thema zu vertiefen.

B Denkbar ware, den Bericht als Obsan-Bulletin zu verfassen. Somit kénnte ein bestehendes und bekann-
tes Produkt genutzt werden, wodurch die Berichterstattung zu betreuenden Angehérigen von Anfang an
bei einem Teil der interessierten Leserschaft ankame.

B Ein erster Kurzbericht und eine erste Excel-Tabelle mit Indikatoren kdnnte bereits sehr bald (Ende 2019
/ Anfang 2020) basierend auf der Bevolkerungsbefragung des Mandats GO1 publiziert werden. Abbil-
dung 1 zeigt eine mogliche Periodizitat der Berichterstattung und der Erhebungen.

Abbildung 1: Mégliche Periodizitat der Berichterstattung und der Erhebungen

2020 2021 2022 2023 2024 2025 2026 2027 2028 2029 2030
Piste A

SAKE-Befragung mit optimiertem Modul unbezahlte Arbeit - -
SGB-Befragung mit optimierten Fragen - -
EFG-Befragung mit angepasstem Fragebogen -

SHARE-Befragung mit grésserer Stichprobe -
Piste B

Schilerbefragung mit zusatzlichen Fragen - - [ ]

Erhebung Family Score mit zusétzlichen Fragen

Erhebung Wohnsituation von Empfanger/innen einer Hilflosenentschadigung

Strukturerhebung mit zusatzlichen Fragen
Piste C

Spezifisches Erhebungsmodul -
Piste D

Erhebung der Angebotsstrukturen -
Berichte

Publikation Kurzbericht

Publikation Indikatorenset

Quelle: Darstellung BASS
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8.6 Grobe Aufwandschatzung fiir die vier Pisten

Die nachfolgenden Tabellen zeigen eine grobe Aufwandschatzung fur zur Erhebung der Datengrundlagen
der einzelnen Pisten. Dabei ist der Aufwand von samtlichen Stellen bertcksichtigt — also sowohl von ver-
waltungsinternen Stellen als auch von allfélligen externen Mandatsnehmenden. Ein Teil der Aufgaben
muss zwingend von Personal aus der Verwaltung vorgenommen werden. Hierzu gehéren vor allem die
Projektorganisation und -koordination. Ein Teil der Aufgaben kann bei Bedarf an externe Mandatsneh-
mende vergeben werden. Hierzu gehéren beispielsweise die Uberarbeitung von Fragebogenmodulen und
das Verfassen von Berichten. Die Spalten rechts in den Tabellen geben an, ob von welchen Stellen die
Arbeiten ausgefthrt werden kénnen.

Unabhangig davon welche Pisten fur die Erhebung von Datengrundlagen verfolgt werden besteht ein
Aufwand far das Verfassen von Kurzberichten und die Publikation eines Indikatorensets. Der Aufwand fur
diese Arbeiten ist am Schluss des Kapitels aufgefihrt.

Datengrundlagen Piste A, Optimierung der Datengrundlagen in bestehenden
Erhebungen

Tabelle 19: Grobe Aufwand- und Kostenschatzung der Optimierung bestehender Erhebungen

Stelle, bei der die Arbeiten potenziell anfallen

Grobe Auf- Verwaltung Externe Stellen Verwaltung

wand- und / Mandats- oder externe
Kostenschat- nehmende Mandatsneh-
Arbeitsschritt zung mende
SAKE-Modul Unbezahlte Arbeit: Anpassung des Fragebogens X
(inkl. Ubersetzung und Programmierung) ca. 12 Tage
SAKE: Dokumentation der Anpassungen ca. 6 Tage X
SGB: Anpassung des Fragebogens (inkl. Ubersetzung und Pro- X
grammierung) ca. 8 Tage
SGB: Dokumentation der Anpassungen ca. 4 Tage
EFG: Anpassung des Fragebogens (inkl. Ubersetzung und Pro- X
grammierung ca. 2 Tage
EFG: Dokumentation der Anpassungen ca. 1 Tag X
SHARE: Vergréssern der Stichprobe zu kldren X

Quelle: Darstellung BASS

Es handelt sich hierbei um einen Aufwand, der grundsatzlich einmalig anfallt.
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Datengrundlagen Piste B: Erweiterung relevanter Informationsquellen mit der
Angehdrigenthematik

Tabelle 20: grobe Aufwand- und Kostenschatzung fir die Beriicksichtigung der Angehdérigenthematik in
relevanten Informationsquellen

Stelle, bei der die Arbeiten potenziell anfallen

Grobe Auf- Verwaltung Externe Stellen Verwaltung
wand- und / Mandats- oder externe
Kostenschat- nehmende Mandatsneh-

Arbeitsschritt zung mende

Austausch mit Sucht Schweiz tber Ziele und Moglichkeiten ca. 3 Tage X X

Einarbeiten ausgewdhlter Fragen in die Schilerbefragung (inkl.

- . X X

Ubersetzung, Programmierung) ca. 6 Tage

Austausch mit Pro Familia Schweiz Gber Ziele und Moglichkeiten ca. 3 Tage X X

Einarbeiten ausgewdhlter Fragen in die Befragung (inkl. Uberset- X X

zung, Programmierung) ca. 6 Tage

Austausch mit dem BSV Uber Ziele und Moglichkeiten zur Auf-

nahme der Angaben zur Wohnsituation in der Statistik der X

Empfanger/innen einer Hilflosenentschadigung ca. 3 Tage

Austausch mit dem BFS Uber Ziele und Maglichkeiten zur Auf- «

nahme von zusatzlichen Fragen in die Strukturerhebung ca. 3 Tage

Einarbeiten der Variable in die Erhebungsinstrumente ca. 12 Tage X

Quelle: Berechnungen BASS
Es handelt sich hierbei um einen Aufwand, der grundsatzlich einmalig anfallt.

Datengrundlagen Piste C: Neues, spezifisches Erhebungs-Modul zu betreuenden
Angehoérigen

Tabelle 21: Grobe Aufwand- und Kostenschatzung eines Erhebungs-Moduls zu betreuenden
Angehérigen; erstmalige Durchfiihrung

Stelle, bei der die Arbeiten potenziell anfallen

Verwaltung Externe Stellen Verwaltung

/ Mandats- oder externe
Grobe Aufwand- und nehmende Mandatsneh-
Arbeitsschritt Kostenschatzung mende
Entwicklung des Fragebogen-Moduls bestehend auf den
Arbeiten des Férderprogramms (inkl. Organisation Uber-
setzung und allfalliger Programmierung der Online- oder X
Telefonversion) ca. 20 Tage
Organisation der Erhebung, Anhdngen des Moduls an eine
bestehende Erhebung X
Einladungsschreiben und Erinnerungsschreiben in allen
Sprachen ca. 20 Tage
Durchfihrung der Erhebung (in mehreren Sprachen)
screening in einer bestehenden Erhebung ohne Zusatz-
aufwand
Druck und Versand des Schreibens mit Einladung zur ca. 20 Tage
Onlinebefragung sowie rund 50°000 CHF X
Erinnerungsversand inklusive Papierfragebogen an Grup-  fir Druck und Versand
pen mit bislang tiefer Ruicklaufquote und Technik fir Online-
Begleitung der Erhebung (Ruicklaufkontrolle, Hotline etc.) Befragung
Datenaufbereitung und —plausibilisierung, damit die Daten
den Forschenden zur Verfiigung gestellt werden kénnen ca. 20 Tage x

Quelle: Berechnungen BASS
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Der Aufwand fir die erstmalige Durchfihrung ist hdher als fur die darauffolgenden Wiederholungen. Es
ist davon auszugehen, dass der Aufwand fir die Wiederholungen rund halb so gross sein wird.

Datengrundlagen Piste D: Neue Statistik der Angebotsstrukturen

Tabelle 22: grobe Aufwand- und Kostenschatzung fur eine neue Statistik der Angebotsstrukturen;
erstmalige Durchfihrung

Stelle, bei der die Arbeiten potenziell anfallen

Grobe Auf- Verwaltung Externe Stellen Verwaltung
wand- und / Mandats- oder externe
Kostenschat- nehmende Mandatsneh-
Arbeitsschritt zung mende
Konzeption einer Erhebung in den Kantonen ca. 40 Tage X X
Durchfuhrung und periodische Wiederholung der Erhebung in
X X
den Kantonen ca. 40 Tage
Datenaufbereitung ca. 10 Tage X X

Quelle: Berechnungen BASS

Der Aufwand fir die erstmalige Durchfhrung ist hdher als fur die darauffolgenden Wiederholungen.

Berichterstattung

Unabhéangig davon welche Pisten fur die Erhebung von Datengrundlagen verfolgt werden besteht ein
Aufwand fur das Verfassen von Kurzberichten und die Publikation eines Indikatorensets.

Die Erarbeitung von Indikatoren und Berichten ist einfacher, wenn eine Datenquelle die Hauptinformatio-
nen liefert und aus den anderen Datenquellen ergédnzende Informationen zugefiigt werden kénnen.
Wenn die Indikatoren aus unterschiedlichen, gleichwertig relevanten Datenquellen zusammengesetzt
werden, ist die Vermittlung der Inhalte schwieriger und es braucht mehr erlauternde Erklarungen.

Daher ist der Aufwand fur die Berichterstattung tiefer, wenn die Piste C umgesetzt wird.

Tabelle 23: grobe Aufwand- und Kostenschatzung fur die Erarbeitung und Publikation von Indikatorenset
und Kurzberichten; Aufwand pro Jahr

Stelle, bei der die Arbeiten potenziell anfallen

Grobe Auf- Verwaltung Externe Stellen Verwaltung
wand- und / Mandats- oder externe
Kostenschat- nehmende Mandatsneh-
Arbeitsschritt zung mende
Durchschnittlicher Aufwand pro Jahr fur die Erarbeitung und
Publikation des Indikatorensets X (x teilweise)
Mit Durchftihrung der Piste C ca. 30 Tage
Ohne Durchfihrung der Piste C ca.50 Tage
Durchschnittlicher Aufwand pro Jahr fur die Erarbeitung und
Publikation von Kurzberichten X (x teilweise)
Mit Durchftihrung der Piste C ca. 30 Tage
Ohne Durchfiihrung der Piste C ca.50 Tage
Koordinationsaufwand fiir die Berichterstattung allgemein ca. 15 Tage X

Quelle: Berechnungen BASS

49



8 Pisten fiir eine angemessene Berichterstattung zu betreuenden Angehérigen

8.7 Zusammenspiel der Pisten fiir die Berichterstattung

Um far die Zukunft eine angemessene Berichterstattung zu betreuenden Angehdrigen gewahrleisten zu
kdnnen, ist an mehreren Punkten anzusetzen. Die oben beschriebenen Pisten A, B und C sollten deshalb
moglichst integral umgesetzt werden. Die oben beschriebenen Starken und Herausforderungen sowie die
Kostenschatzungen gehen davon aus, dass samtliche vier Pisten umgesetzt werden. Falls eine der Pisten
weggelassen wird, entstehen Liicken, welche nur teilweise im Rahmen von anderen Pisten aufgefangen
werden kénnen. Nachfolgend wird nochmals kurz erlautert, worin der Nutzen der einzelnen Pisten im
Zusammenspiel mit den anderen Pisten besteht beziehungsweise der Verlust, falls einzelne Pisten nicht
umgesetzt werden.

Piste A, Optimierung der Datengrundlagen in bestehenden Erhebungen

Die Frageformulierungen und Antwortkategorien zur Thematik der betreuenden Angehdérigen in den
bestehenden Erhebungen wurden vor vielen Jahren entwickelt. Inzwischen haben sich — nicht zuletzt auf-
grund des Forderprogramms — die Kenntnisse Uber betreuende Angehdrige erweitert. Die Erhebungen
sind an die aktuell verwendeten Definitionen und Erkenntnisse anzupassen.

Wird diese Piste nicht umgesetzt, so werden weiterhin Daten erhoben, mit denen die Situation der be-
treuenden Angehdrigen zwar ansatzweise aufgezeigt, aber nicht angemessen beschrieben werden kann.

Piste B: Erweiterung relevanter Informationsquellen mit der Angehérigenthematik

Es gibt mehrere zusatzlichen Informationsquellen, die gezielt genutzt werden kénnen, um die Informatio-
nen Uber betreuende Angehérige zu erweitern. Sie erganzen in spezifischen Punkten die Informationen
aus den Pisten A und B. Hierzu gehoren die Schulerbefragung von Sucht Schweiz, die Erhebung der Fami-
lienfreundlichkeit von Unternehmen von Pro Familia Schweiz und die Statistik Uber die Empfanger/innen
einer Hilflosenentschadigung. Zudem bietet die Strukturerhebung ein Potenzial zur Erhebung einer Kenn-
zahl auf Basis einer grossen Stichprobe.

Wird diese Piste nicht umgesetzt, so fehlen aktualisierte Informationen Uber die Anzahl Kinder, die als
betreuende Angehorige tatig sind und aktualisierte Informationen Gber Massnahmen am Arbeitsplatz fir
betreuende Angehorige. Zudem fehlen Angaben zur Wohnsituation der Empfanger/innen einer Hilflo-
senentschadigung, insbesondere im Bereich der AHV. Da geeignete Informationsquellen bestehen, sollte
die Chance genutzt werden, diese fur die Berichterstattung zu betreuenden Angehorigen zu verwenden.

Piste C: Neues, spezifisches Erhebungs-Modul zu betreuenden Angehérigen

Es ist von zentraler Bedeutung, die Anzahl betreuender Angehdriger verlasslich zu bestimmen, indem sie
bei einer geniigend grossen Stichprobe erhoben wird. Ein Weg hierzu besteht in einem spezifischen
Erhebungs-Modul, das bei einer grossen Stichprobe angewendet wird. Diese Arbeiten sind zudem nétig,
weil fUr eine aussagekréftige Berichterstattung zu betreuenden Angehdrigen die verschiedenen Profile der
Angehorigen abgebildet werden missen. Angaben zu den Merkmalen der Angehdérigen und des Betreu-
ungssettings sind in einer Datenquelle zu vereinen. Die bestehenden Erhebungen k&nnen nicht in entspre-
chendem Mass ausgeweitet oder verdndert werden. Daher braucht es ein spezifisches Erhebungs-Modul.

Wird diese Piste nicht umgesetzt, so missen die bestehenden Erhebungen (Piste B) relativ stark angepasst
und ausgebaut werden, damit eine angemessene Berichterstattung zu betreuenden Angehdrigen gewahr-
leistet werden kann.
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Piste D: Neue Statistik der Angebotsstrukturen
Die Angebotsseite kann nur abgebildet, wenn Angaben hierzu auf Kantonsebene erhoben werden.

Wird diese Piste nicht umgesetzt, so kann die Angebotsseite nicht beschrieben werden.

Tabelle 24 zeigt den Beitrag der Pisten bezlglich der einzelnen Indikatoren auf. Jede Piste liefert fur eini-
ge Indikatoren den zentralen Beitrag und fur andere Indikatoren einen ergédnzenden Beitrag.

Tabelle 24: Beitrag der Pisten zu den einzelnen Indikatoren

Piste A Piste B Piste C Piste D
. Optimierung Erweiterung Neues, |Neue Statis-
Indikator Erhebungen relevanter |spezifisches| tik tiber
Informations- Modul Angebote
quellen
Gruppengréssen und Merkmale der Angehérigen und Un-
terstiitzungsbediirftigen
Anzahl Personen in der Schweiz, die Hilfe leisten o [ ] °
(sowie Anteil der Bevolkerung) (Kinder)
Anzahl Personen in der Schweiz, die Hilfe bekommen o
(sowie Anteil der Bevolkerung)
Beziehung der betreuenden zur unterstitzungsbediirftigen Person| ‘ | ® |
Pro betreuende/r Angehérige/r: Anzahl unterstiitzungsbedurftige °
Personen, welche die/der Angehoérige unterstitzt
Tatigkeiten der betreuenden Angehérigen ‘ ‘ | |
Tatigkeiten der betreuenden Angehorigen ‘ o) ‘ | ® |
Regelmassigkeit und Haufigkeit, mit der die °
Tatigkeiten geleistet werden
Zeitlicher Umfang der geleisteten Tatigkeiten ‘ ‘ | o) |
Betreuungssetting und Unterstiitzungsnetzwerk ‘ ‘ | |
Wohndistanz der betreuenden zur unterstitzungsbedurftigen o °
Person
informelle und formelle Hilfe o °
fur die unterstiitzungsbedurftige Person
informelle und formelle Hilfe °
fur die/den Angehorige/n
Auswirkungen der Angehdrigenbetreuung ‘ ‘ | |
Auf den Gesundheitszustand der/des Angehérigen ‘ o) ‘ | () |
Auf das Wohlbefinden der/des Angehérigen \ \ | ) |
Auf die Erwerbssituation der/des Angehérigen ‘ () ‘ | o) |
Auf das Einkommen der/des Angehérigen ‘ o) ‘ | ° |
Finanzielle Aspekte ‘ ‘ | |
Einnahmen der Angehérigen fiir die Betreuungsaufgaben ‘ ‘ | () |
Gesundheits- und betreuungsbedingte Einnahmen o @)
der unterstitzungsbeddrftigen Person
Belastung durch betreuungsbedingte Out-of-Pocket-Kosten ° o
der Haushalte mit unterstitzungsbedurftigen Personen
Massnahmen am Arbeitsplatz ‘ ‘ | |
Massnahmen in Unternehmen zur Vereinbarkeit °
von Erwerbstatigkeit und Angehérigenbetreuung
Sensibilisierung von Arbeitgebenden fur die Vereinbarkeit °
von Erwerbstatigkeit und Angehérigenbetreuung
Angebotsstrukturen ‘ ‘ | |
Ausgestaltung und Auslastung von Angeboten ‘ ‘ | | ()

Anmerkungen: @ = zentraler Beitrag; o = erganzender Beitrag, (@) =zentraler Beitrag, aber nur mit langem Fragebogen méglich

Quelle: Darstellung BASS
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9 Ergebnisse der Validierungsgespridche mit Datenverantwortlichen

und potenziellen Datennutzenden

Die erarbeiteten Pisten A, B, C und D wurden im Rahmen von Validierungsgesprachen mit Datenverant-
wortlichen und potenziellen Datennutzenden validiert. Nachfolgend wird dargelegt, welche Akteure in die
Validierung einbezogen wurden (Abschnitt 9.1), wie die Validierung der einzelnen Pisten ausfiel (Abschnitt
9.2), welche Aspekte aus Sicht der potenziellen Datennutzenden zentral sind (Abschnitt 9.3).

9.1 Konsultierte Institutionen fiir die Validierung

Am 5. November 2019 fand ein Validierungsworkshop statt, in welchem vor allem die Pisten A, C und D
mit Verantwortlichen fir verschiedene Datenquellen diskutiert wurden. Tabelle 25 zeigt die Liste der
Workshopteilnehmdenden. Zudem wurden zwischen dem 28. November 2019 und dem 4. Februar 2020
telefonische Gesprache gefuhrt, um die Elemente von Piste B zu validieren sowie um Anliegen von poten-
ziellen Datennutzenden einzuholen. Tabelle 26 und Tabelle 27 zeigen die Listen der Personen, mit de-

nen telefonische Gesprache gefihrt wurden.

Tabelle 25: Liste der Workshopteilnehmenden zur Validierung der Pisten A, C und D

Institution

Name der Vertreterin / des Vertreters

Bundesamt fur Statistik BFS, Abteilung Gesundheit und Soziales
Bundesamt fur Statistik BFS, Abteilung Bevolkerung und Bildung
Bundesamt fur Statistik BFS, Sektion Bevolkerung

Bundesamt fur Statistik BFS, Sektion Gesundheit der Bevolkerung
Bundesamt fur Statistik BFS, Sektion Gesundheit der Bevolkerung
Bundesamt fur Statistik BFS, Sektion Gesundheitsversorgung

Bundesamt fur Statistik BFS, Sektion Gesundheitsversorgung*

Bundesamt fur Statistik BFS, Sektion Demografie und Migration
Bundesamt fur Statistik BFS, Sektion Demografie und Migration
Bundesamt fur Statistik BFS, Sektion Arbeit und Erwerbsleben)

Bundesamt fur Statistik BFS, Sektion Arbeit und Erwerbsleben)

Bundesamt fur Statistik BFS, Sektion Arbeit und Erwerbsleben)
Schweizerisches Gesundheitsobservatorium OBSAN

FORS, Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe SHARE

FORS, Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe SHARE
Bundesamt fur Gesundheit BAG, Forderprogramm betreuende Angehdrige
Bundesamt fur Gesundheit BAG, Férderprogramm betreuende Angehérige

Marco D'Angelo
Markus Schwyn
Christoph Freymond
Marco Storni

Renaud Lieberherr
Flavia Lazzeri
Anthony Francis

Katja Branger

Andrea Mosimann
Alain Vuille

Thomas Christin
Jacqueline Schon-Buhlmann
Sonia Pellegrini
Jargen Maurer
Carmen Borrat-Besson
Ricka Regula

Facia Marta Gamez

*Telefonisches Gesprach

Tabelle 26: Liste der Gesprachspartner/innen zur Validierung der Piste

B

Institution

Name der Vertreterin / des Vertreters

Sucht Schweiz, Health Behaviour in School-aged Children
Pro Familia Schweiz, Family Score

Bundesamt fur Sozialversicherungen BSV, Statistik zur Hilflosenentschadigung
Bundesamt fur Sozialversicherungen BSV, Statistik zur Hilflosenentschadigung

Bundesamt fur Statistik BFS, Sektion Bevolkerung

Marina Delgrande Jordan
Philippe Gnaegi
Ann-Barbara Bauer
Emanuel Lauber
Christoph Freymond
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Tabelle 27: Liste der Gesprachspartner/innen zur Validierung von Seite der potenziellen Datennutzenden

Institution Name der Vertreterin / des Vertreters
Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren GDK* Silvia Marti

Konferenz der kantonalen Sozialdirektorinnen und -direktoren SODK Gaby Szo6ll6sy, Thomas Schuler

Nationale Interessengemeinschaft fir betreuende und pflegende Angehérige Valérie Borioli Sandoz

Schweizerischer Stadteverband SSV Marius Beerli

Schweizerischer Gemeindeverband Claudia Hametner

* inklusive Umfrage in Kantonen

Die Verantwortliche der Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren GDK hat
zudem einige Fragen an die Arbeitsgruppe Langzeitpflege der GDK weitergeleitet, so sind zusatzliche
Einschatzungen von Vertretungen der Kantone BL, GE, SZ, TG, UR und ZH vorhanden.

9.2 Validierungsergebnisse zu den einzelnen Pisten
9.2.1 Ergebnisse der Validierung zu Piste A

Die Sicht der Datenverantwortlichen

Samtliche 13 Teilnehmenden des Workshops vom 5. November 2019 sehen diese Piste grundsatzlich als
pragmatische und realistische Losung. Gleichzeitig werden auch Vorbehalte genannt, insbesondere was
eine Erhohung der Stichproben oder zusatzliche Befragungszeit betrifft. Solche Anderungen sind budget-
relevant, und bei allen Erhebungen ist der Budgetrahmen begrenzt. Zudem sollen die Ergebnisse der Er-
hebungen tber mehrere Erhebungswellen verglichen werden kénnen, was den Spielraum fur Umformulie-
rungen der Fragen einschrankt. Auch durch Vorgaben von international koordinierten Befragungen kén-
nen gewisse Fragen nicht umformuliert werden (dies betrifft die Erhebungen SHARE und das Eurostat-
Modul Vereinbarkeit von Beruf und Familie der SAKE). Grundsatzlich ist bezlglich der Stichprobenaufssto-
ckungen anzumerken, dass so wie die Kantone oder Stadte auch andere Bundesamter eine Aufstockung
einkaufen kénnen.

B Schweizerische Arbeitskrafteerhebung SAKE, Modul unbezahlte Arbeit: Eine Uberarbeitung des
Fragebogens ist maglich. Frageformulierungen und Antwortkategorien kénnen grundsatzlich angepasst
werden. Allerdings kann der Fragebogen nur in sehr begrenztem Ausmass ausgeweitet werden. Bei der
Uberarbeitung gilt es zu berticksichtigen, dass Zeitvergleiche zwischen den Erhebungswellen weiterhin
zumindest teilweise moglich sein sollten. Eine Erweiterung der Stichprobe ist méglich, wenn diese einge-
kauft wird. So kénnen bereits heute Kantone oder Stadte eine Aufstockung einkaufen. Die Aufstockung
wird immer fUr die ganze SAKE-Befragung eingekauft, also nicht nur fur ein Modul und muss mindestens
3 Jahre dauern.

B Schweizerische Gesundheitsbefragung SGB sowie Erhebung zu Familien und Generationen
EFG: Eine Uberarbeitung des Fragebogens ist bei beiden Befragungen méglich. Frageformulierungen und
Antwortkategorien kénnen grundsatzlich angepasst werden. Allerdings kann der Fragebogen nur in sehr
begrenztem Ausmass ausgeweitet werden. Eine Erweiterung der Stichprobe ist moglich, wenn diese ein-
gekauft wird.

B Survey of Health, Ageing and Retirement in Europe SHARE: Im Fragebogen kénnen keine Anpas-
sungen bei den Frageformulierungen und Antwortkategorien vorgenommen werden, weil diese internati-
onal vorgegeben sind. Es besteht grundsatzlich die Maglichkeit, ein zusatzliches Fragemodul fur die

schriftliche Befragung in die Welle 10 einzugeben (max. 6 Seiten). Allerdings ist es uniblich, einen Papier-
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fragebogen zu integrieren, der nur fur einen Teil der SHARE-Stichprobe (hier betreuende Angehdérige)
auszufillen ist. Eine Aufstockung der Stichprobe ist nicht méglich. Zudem ist noch ungewiss, wie lange
das Projekt SHARE in der Schweiz noch lauft.

Stellenwert der Thematik Angehérigenbetreuung in den einzelnen Erhebungen

Die Fragen zur Angehorigenbetreuung in der SAKE und in SHARE sind unbestritten. Die Thematik hat in
den Erhebungen ihren festen Platz und deren Nutzen wird weitgehend anerkannt. Auch fur den Fall, dass
Piste C umgesetzt wird, wirden die Fragen zur Angehérigenbetreuung in diesen bestehenden Erhebun-
gen erhalten bleiben. Bei der EFG werden im Rahmen einer allfélligen Umstellung auf Mixed Mode die
Inhalte Gberpraft, mit dem Ziel, die Befragungsdauer zu verringern. Es steht noch nicht fest, ob das Modul
zur Angehorigenbetreuung beibehalten wird. Ob die Fragen zum Thema betreuende Angehdrige in der
SGB auch bei Realisierung der Piste C erhalten bleiben, ist aktuell noch offen. Falls Piste C umgesetzt wird,
muss geklart werden, ob durch die Erfassung mittels SGB noch ein Mehrwert geschaffen werden kann.

Arbeitsschritte und Zustandigkeiten fiir die Umsetzung der Piste

Um die Piste A umzusetzen, braucht das BFS (bzw. unter Umstanden auch FORS) einen Auftrag von Seiten
der Federflhrenden Stelle. Sobald der Auftrag da ist, kann BFS-intern eine Arbeitsgruppe gebildet wer-
den. Die Teilnehmenden von Seite des BFS sprechen sich einstimmig daflr aus, die Arbeiten auf Ebene der
wissenschaftlichen Mitarbeitenden anzugehen und konkrete Vorschlage zu erarbeiten

Die Sicht der Datennutzenden

Die Umsetzung der Piste A wird von den Datennutzenden begrusst. Aus Sicht der Vertreterin der Nationa-
len Interessengemeinschaft fir betreuende und pflegende Angehorige stellt dies das Minimum dar, was
gemacht werden muss, um die Datenlage zu betreuenden Angehérigen zu verbessern. Es wird jedoch
auch angemerkt, dass mit der Piste A inhaltlich vertiefte Analysen sowie Auswertungen fir die einzelnen
Kantone nicht mdéglich sind, was die Verwertbarkeit der Daten einschrankt.

Fazit

Piste A kann relativ niederschwellig umgesetzt werden und die verantwortlichen Personen haben sich
grundséatzlich dafur ausgesprochen, die entsprechenden Arbeiten aufzunehmen. Ausgeklammert werden
muss eventuell die Erhebung SHARE, weil in dieser Erhebung der Handlungsspielraum auf nationaler Ebe-
ne sehr begrenzt ist.

9.2.2 Ergebnisse der Validierung zu Piste B

Die Sicht der Datenverantwortlichen

B Einfligen von zusatzlichen Fragen in die Befragung « Health Behaviour in School aged Child-
ren HBSC»: Gemass Auskunft von Sucht Schweiz ist es grundsatzlich méglich, zusatzliche Fragen in die
Befragung aufzunehmen. Die Gesuche fir die Aufnahme von Fragen in die Erhebung mussen schriftlich
bei Sucht Schweiz eingereicht werden, wobei es dafur kein definiertes Prozedere, keine Ausschreibung
und kein spezifisches Formular gibt. Gemass Auskunft von Sucht Schweiz werden jeweils viele Gesuche
flr zusatzliche Fragen eingereicht. Eine Gruppe bestehend aus Vertreter/innen von Sucht Schweiz sowie
vom BAG, welches die Erhebung finanziert, entscheidet dariber, welche Fragen zusatzlich zum internati-
onal vorgegebenen Modul aufgenommen werden.*' Realistisch erscheint es geméss Auskunft von Sucht
Schweiz, ein bis zwei zusatzliche Fragen aufzunehmen, denn die Ldnge des Fragebogens soll in einem
gewissen Rahmen gehalten werden. Flr 14- und 15-Jahrige Schdler/innen ist der Fragebogen langer als

31 Kontaktperson seitens des Bundesamts fiir Gesundheit BAG: Andrea Poffet
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fur die jungeren Kinder. Denkbar ist es deshalb auch, dass die zusatzlichen Fragen nur in den Bogen fiir
14- bis 15-Jahrige aufgenommen werden. Von der Erhebung HBSC werden selbst optionale Fragebogen-
teile zur Verflgung gestellt. Auch bei diesen optionalen Paketen waren in den vergangenen Jahren schon
Fragen zu «young carers» enthalten. Es ist also auch denkbar, Fragen aus diesen optionalen Paketen zu
Ubernehmen, so dass die Ergebnisse international vergleichbar sind. Die nachste Erhebung wird im Jahr
2022 durchgefuhrt. Sucht Schweiz empfiehlt, méglichst bereits im Frihjahr 2020 proaktiv den Kontakt
aufzunehmen, um das Anliegen zu deponieren.

B Befragung zum «Family Score» von Pro Familia Schweiz: Gemass Auskunft von Pro Familia
Schweiz ist es gut méglich, die Fragen in der Erhebung zum «Family Score» zu erweitern oder die Formu-
lierungen der bestehenden Fragen leicht anzupassen. Fur Pro Familia Schweiz sind fur ein derartiges Vor-
haben verschiedene Kooperationen denkbar. Wichtig ist den Verantwortlichen, dass die das Produkt «Fa-
mily Score» im Besitz von Pro Familia Schweiz bleibt. Zudem sollten weiterhin Zeitvergleiche des «Family
Score» mit friheren Jahren maéglich bleiben. Pro Familia kann eigenstandig Uber den Inhalt der Befragung
zum «Family Score» bestimmen. Dementsprechend ist der Koordinationsaufwand gering.

B Wohnsituation von Empfanger/innen einer Hilflosenentschadigung: Die Wohnsituation kann fir
den Teil der Empfanger/innen bestimmt werden, der Leistungen der Invalidenversicherung und/oder Er-
ganzungsleistungen bezieht. Zudem handelt es sich bei den Personen mit der Einstufung «leichte Hilflo-
sigkeit» um solche, die zu Hause leben. Gemass Auskunft des Bundesamts fur Sozialversicherungen waére
es grundsatzlich maglich, die Wohnsituation bei allen Empéanger/innen einer Hilflosenentschadigung zu
erheben. Dazu misste das BSV die Zentrale Ausgleichsstelle (ZAS) von der Notwendigkeit der Angabe
Uberzeugen und die Ausgleichskassen in den Kantonen mussten einen entsprechenden Auftrag von der
ZAS erhalten, die Angabe zu erheben beziehungsweise konsequent auszufillen. Die Variable zur Wohnsi-
tuation ist in den Erfassungsmasken bereits vorhanden, sie wird aktuell jedoch nicht flachendeckend aus-
gefullt. Gemass Auskunft des BSV haben allerdings bei der Erhebung die Variablen Vorrang, welche zur
Qualitatstberprifung oder zur Verhinderung von missbrauchlichen Bezlgen benétigt werden. Es dirfte
daher eher schwierig sein, die Durchfiihrungsstellen davon zu Uberzeugen, dass die Wohnsituation zu den
zentralen bendtigten Angaben gehort. Als Alternative zur Erfassung in allen Kantonen merkt das BSV an,
dass es unter Verwendung samtlicher internen Datenquellen jahrlich eine grobe Schatzung der Anzahl zu
Hause lebender Personen mit einer Hilflosenentschadigung vornehmen kénnte.

B Strukturerhebung: Gemass Auskunft des BFS ist es theoretisch denkbar, 1 bis 2 Fragen in die Struk-
turerhebung aufzunehmen, um zu eruieren, welcher Teil der Befragten als betreuende Angehdérige tatig
sind. Die Frage kann allerdings nur den Zielpersonen der Befragung gestellt werden und nicht auch den
anderen Haushaltsmitgliedern. Damit kénnte man basierend auf einer grossen Stichprobe die Anzahl be-
treuenden Angehorigen und ihren Anteil an der Bevolkerung bestimmen, ohne aber weitere Details zu
den Betreuungssituationen zu erfassen. Zu bedenken ist, dass es sich bei der Strukturerhebung um eine
Befragung mit relativ «trockenem» Charakter handelt. Dies hangt mit dem Hintergrund zusammen, dass
die Strukturerhebung die alte Volkszahlung abléste. Daher ist zu Gberdenken, ob Fragen zur Angehé-
rigenbetreuung vom Charakter her zur Strukturerhebung passen.

Die Sicht der Datennutzenden

FUr die befragten Vertreter/innen von potenziellen Datennutzenden ist die Piste B interessant und will-
kommen. Sie wird als hilfreich eingeschatzt, um aktuell vorhandene Datenlicken zu schliessen, insbeson-
dere die Informationen zu betreuenden Kindern und Jugendlichen werden begrisst, sowie auch eine
gezielte Erweiterung des «Family Score». Eine Vertreterin der Datennutzenden spricht bezuglich der Be-
fragung von Kindern und Jugendlichen an, dass gerade bei dieser Altersgruppe in der Praxis die Unter-
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scheidung zwischen Betreuung und «gewdhnlichen» Besuchen bei den Grosseltern schwierig bleibe. Der
Einschub «aus gesundheitlichen Griinden» ist flr die Abgrenzung relevant.

Fazit

Es gibt keine Vorbehalte gegenlber Piste B. Die Umsetzung der Arbeiten ist nicht sehr zeitaufwandig,
aber es gibt einen gewissen Koordinationsaufwand, weil verschiedene externe Akteure involviert sind.
Einen grossen Beitrag wirde die Erweiterung der Befragung «Health Behaviour in School aged Children
HBSC» bringen, weil damit Informationen zu betreuenden Angehdrigen im Kindes- und Jugendalter ge-
wonnen werden kdnnen, die sonst ausser in der einmaligen Bevolkerungsbefragung des Projekts GO1
nirgends enthalten sind. Auch die gezielte Erweiterung des «Family Score» ist von Bedeutung, weil mit
dieser Erhebung verfolgt werden kénnte, inwieweit in den Betrieben Entwicklungen fir eine bessere Ver-
einbarkeit von Erwerbstatigkeit und Angehorigenbetreuung stattfinden. Die Kommunikation von Ergeb-
nissen zur Vereinbarkeit dirfte zudem einen Effekt auf die Sensibilitat in der Bevolkerung fir die Thematik
haben.

9.2.3 Ergebnisse der Validierung zu Piste C

Die Sicht der Datenverantwortlichen

Das spezifische Erhebungs-Modul zu betreuenden Angehorigen kann entweder als eigenstédndige Erhe-
bung durchgefiihrt werden oder an eine bestehende Erhebung des BFS angehangt werden. Im Rahmen
des Validierungsworkshops wurden Moglichkeiten diskutiert fir ein Anhdngen des Moduls an eine beste-
hende Erhebung des BFS.

Gemass den Ergebnissen der Bevolkerungsbefragung des Mandats GO1 gehoren rund 7.6 Prozent der
Bevolkerung aktuell zu den betreuenden Angehdrigen. Die Befragung muss sich demnach an eine sehr
grosse Stichprobe richten, um anhand eines «screenings» die betreuenden Angehérigen zu identifizieren.
Die SAKE, die SGB und die EFG sind demnach mit der heutigen Stichprobengrosse als «Basis-Erhebung»
nicht geeignet, weil es eine grossere Stichprobe braucht, um das «screening» durchzuftihren und betreu-
ende Angehdorige zu identifizieren. Die Strukturerhebung mit einer Stichprobengrésse von rund 200000
wirde sich von den Fallzahlen her gut als Basis-Stichprobe eignen, um betreuende Angehorige zu identifi-
zieren. Grundsatzlich méglich das im Rahmen von Piste B diskutierte einflechten von 1 bis 2 Fragen zur
Identifikation von betreuenden Angehorigen. Diskutiert wurde auch, ein Modul zu betreuenden Angeho-
rigen in periodischen Abstdnden im Rahmen der Strukturerhebung durchzufiihren.® Dies kann allerdings
nur in der Onlineversion des Fragebogens erfolgen, und es ist zu beachten, dass bei den tber 65-jahrigen
Personen zwei Drittel der Personen den Fragebogen auf Papier ausfillen. Eine Schwierigkeit ist weiter,
dass es sich bei der Strukturerhebung um die einzige obligatorische Erhebung der Schweiz handelt. Die
Fragen zur Angehérigenbetreuung kénnen aber nicht als obligatorische Erhebung durchgefihrt werden.

Die Workshopteilnehmenden bestatigen, dass nur mit der Piste C eine gentigend grosse Fallzahl von be-
treuenden Angehdrigen erreicht werden kann, um Auswertungen fur spezifische Subgruppen von betreu-
enden Angehdrigen vorzunehmen. Gleichzeitig sehen sie aber auch relativ grosse Hirden, um die Aus-
wertung an eine bestehende Erhebung des BFS anzuhdngen. Die Hirden betreffen insbesondere Budge-
trestriktionen und den Umfang des spezifischen Erhebungs-Moduls. Angesichts dieser Riickmeldungen
durfte es zielfihrender sein, die Befragung der betreuenden Angehérigen als eigenstandige Erhebung
durchzuftihren und ein eigensténdiges screening bei einer grossen Stichprobe durchzufthren.

32 \/on der Gesetzesgrundlage her ist es nicht erlaubt, Personengruppen im Rahmen der Strukturerhebung zu identifizieren und die
identifizierten Gruppen danach im Rahmen von eigenstandigen Erhebungen zu kontaktieren. Das spezifische Erhebungs-Modul
musste also direkt im Rahmen der Strukturerhebung durchgefiihrt werden.
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Die Sicht der Datennutzenden

Ein spezifisches Erhebungsmodul zu betreuenden Angehérigen wird von den Datennutzenden als diejeni-
ge Piste mit dem gréssten Nutzen gesehen. Die Datennutzenden erachten es als absolut zentral, thema-
tisch vertiefte Analysen zu erlauben und Auswertungen auf der Ebene der einzelnen Kantone und Regio-
nen oder fr Subgruppen erstellen zu kénnen. Beides ist nur mit der Piste C moéglich. Solche Auswertun-
gen werden von der Konferenz der kantonalen Sozialdirektorinnen und -direktoren (SODK) als sehr wert-
voll eingeschatzt, um Entwicklungen zu beobachten und Uberprifen zu kénnen, ob getroffene Massnah-
men zielfihrend sind. Auch von den konsultierten kantonalen Fachpersonen aus dem Gesundheitsbereich
wird betont, dass Auswertungen hauptsachlich dann fur die Planung genutzt werden kénnen, wenn diese
kantonsspezifisch sind. Ein Experte weist darauf hin, dass in den nachsten Jahren sowohl auf Ebene der
Kantone als auch auf nationaler Ebene parlamentarische Vorstésse zur Thematik der Angehérigen zu
erwarten sind. Zur Behandlung dieser Vorstosse sind gute Datengrundlagen wertvoll. Es wird ein Rhyth-
mus von ungefahr 5 Jahren angesprochen, in welchem aktualisierte Daten zur Verfliigung stehen sollten.
Das Bewusstsein fur den vergleichsweise hohen Aufwand ist bei den Datennutzenden vorhanden. Von der
Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und -direktoren GDK wird die Méglichkeit vorge-
schlagen, dass der Bund die Erhebung durchfihrt und den Kantonen die Méglichkeit gibt, die Stichprobe
fur sich zu erhdhen, um kantonsspezifische Auswertungen zu ermdglichen. Von der Konferenz der kanto-
nalen Sozialdirektorinnen und -direktoren (SODK) kommt zudem das Anliegen, dass neben den Anpas-
sungen in den Datengrundlagen auch die bedarfsgerechte Aufbereitung der Ergebnisse in der Form von
gut verstandlichen und gut visualisierten Kurzberichten, die fir die Politik sowie fiir die breite Offentlich-
keit bestimmt sind, ein wichtiger Aspekt ist, der verbessert werden musste.

Fazit

Die konsultierten Akteure sehen den Mehrwert einer spezifischen Erhebung, denn nur mit dieser kénnen
umfassende Informationen bei einer grossen Fallzahl an betreuenden Angehérigen periodisch aktualisiert
erhoben werden. Vor allem von Seite der potenziellen Datennutzenden wird diese Piste als die wichtigste
erachtet. Da Auswertungen auf Regions- oder Kantonsebene maglich sein sollen, braucht es Antworten
von mehreren Tausend betreuenden Angehérigen. Das heisst, die Identifikation der betreuenden Angehé-
rigen (screening) muss bei einer sehr grossen Stichprobe vorgenommen werden. Die Umsetzung dirfte
einfacher sein, wenn die Daten im Rahmen einer eigenstandigen Erhebung gesammelt werden.

9.2.4 Ergebnisse der Validierung zu Piste D

Die Sicht der Datenverantwortlichen
Im Rahmen der Validierung wurde mehrfach betont, dass eine Erhebung in den Kantonen zu Angebots-
strukturen erfahrungsgemass mit grossen Herausforderungen verbunden ist.

Die Workshop-Teilnehmenden aus dem BFS erklaren, dass es viel zielfiihrender sei, eine neue Statistik zu
Angebotsstrukturen auf dem aufzubauen, was bereits besteht, statt eine neue Erhebung zu lancieren.
Anzumerken ist hierzu, dass bereits aktuell die Daten der Statistik zu Hilfe und Pflege zuhause (Spitex
Statistik) und der Statistik der sozialmedizinischen Institutionen (SOMED) vom BFS teilweise gleichzeitig zu
spezifischen Themen ausgewertet werden und Dossiers publiziert werden, welche Angaben aus den bei-
den Statistiken vereinen (z.B. Medienmitteilung vom 12.11.2019 «2018 wurden 682 Millionen Franken
fr Pflege zu Hause oder in Pflegeheimen aus eigener Tasche bezahlt»).

Gleichzeitig weisen die Datenverantwortlichen darauf hin, dass die Entlastungs- und Unterstlitzungsange-
bote oft nicht von Spitexdiensten getragen werden und dass eine gesetzliche Grundlage fir die Erfassung
fehlt. Auch der Wandel der Angebotsstrukturen ist mit grossen Herausforderungen der Erfassung verbun-
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den: Durch neue Betreuungsformen (Spitexvereinigungen fuhren Tageskliniken; Pflegeheime fuhren Spi-
texdienste, unterschiedliche Lésungen beim betreuten Wohnen etc.) verschwimmen die Grenzen zwischen
den Erhebungen derzeit und das BFS steht vor der Herausforderung, die Erhebungen anzupassen und die
unterschiedlichen Formen des betreuten Wohnens einheitlich zu definieren und zu erfassen. Dementspre-
chende Arbeiten sind BFS-intern im Gang. Denkbar ist, dass das Obsan im Jahr 2021 erneut eine Erhe-
bung der sogenannten intermedidren Strukturen in der Langzeitpflege durchfiihren lassen wird.

Gerade das Schweizerische Gesundheitsobservatorium (Obsan) nimmt wahr, dass die Kantone durchaus
Bedarf hatten, in diesem Bereich mehr Daten zur Verfligung zu haben. Soll ein solcher Weg angedacht
werden, ist sehr wichtig, die Kantone ins Boot zu bringen, denn diese wirken heute bereits bei beiden
BFS-Erhebungen mit.

FUr grossere Revisionen oder den Aufbau einer Angebotsstatistik braucht es einen Auftrag ans BFS, der
gemass der Datenverantwortlichen vom Parlament kommen mdsste. Dies insbesondere auch, weil die
Kantone einverstanden sein mussten, mitzuwirken. Dieser Punkt wird als zentral erachtet, denn er verun-
moglichte letztlich beim Beispiel des Kinderbetreuungsbereichs das Vorhaben, eine Angebotsstatistik auf-
zubauen. Schlussendlich war ohne gesetzliche Verpflichtung niemand bereit, die Finanzen fir dieses Pro-
jekt aufzubringen. Im Unterschied dazu gelang im Fall der Sozialhilfestatistik der Aufbau einer Statistik, die
auf Angaben aus allen Kantonen beruht und wo eine entsprechende rechtliche Grundlage besteht. Der
Aufbau der Sozialhilfestatistik zeigt gleichzeitig, wie aufwandig und zeitintensiv ein solches Vorhaben ist.

Die Sicht der Datennutzenden

Eine Statistik der Angebotsstrukturen wird von den Datennutzenden unterschiedlich beurteilt. Zum einen
werden Angebotsstatistiken grundsatzlich als gutes Hilfsmittel betrachtet, zum anderen gibt es aber auch
die Ansicht, dass die Kantone in der Regel die Angebote kennen und Informationen zur Nachfrageseite
wichtiger sind. Auch von Seite der Datennutzenden wird zudem die Schwierigkeit der Machbarkeit einer
Angebotsstatistik betont. Hauptsachlich musste die Erhebung Uber die Kantone laufen, aber auch die
Gemeinden mussten friih mit einbezogen werden. Als Beispiel fr die Einbindung der kommunalen Ebene
wird die Sozialhilfestatistik genannt. In diesem Zusammenhang wird vom Schweizerischen Gemeindever-
band und dem Schweizerischen Stadteverband betont, dass der administrative Aufwand fur die Datenlie-
ferung moglichst klein sein soll, insbesondere fur die Gemeinden und die Leistungserbringenden. Hilfreich
diesbeziiglich ist, dass viele Gemeinden inzwischen Fachstellen oder Delegierte fur Altersfragen haben,
welche sich fur die Thematik der Angehérigenbetreuung in der Regel zustandig fihlen. Zudem wird von
den Datennutzenden erwahnt, dass darauf geachtet werden soll, keine Doppelspurigkeiten zu schaffen
und das Vorhaben mit anderen Programmen wie beispielsweise der Demenzstrategie oder der statisti-
schen Erfassung des betreuten und begleiteten Wohnens abzustimmen.

Fazit

Der Bedarf fur eine Statistik der Angebotsstrukturen wird durchaus gesehen, teilweise wird allerdings in
Frage gestellt, ob ein national koordiniertes Vorgehen vonnéten sei. Gleichzeitig realisieren die befragten
Akteure auch, dass relativ grosse Herausforderung mit dem Aufbau einer neuen Angebotsstatistik ver-
bunden waren, was die Frage nach dem Verhaltnis zwischen Aufwand und Ertrag aufkommen lasst. Zur
Umsetzung der Piste braucht es in einem ersten Schritt eine Gesetzesgrundlage, in welcher auch die Auf-
gaben der Kantone benannt werden.
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9.3 Ubergreifende Anmerkungen aus Sicht der potenziellen
Datennutzenden

Die Datennutzenden sind grundsatzlich sehr interessiert an einer besseren Datengrundlage. Die bisher
vorhandenen Daten des BFS werden als relevante Datenquellen zur Kenntnis genommen, die allerdings
wenig differenziert sind und deren Konzepte bezilglich der Thematik der Angehdrigen teilweise etwas
veraltet erscheinen (Stichwort pflegende Angehdérige). Kennzahlen basierend auf der SAKE und die Ergeb-
nisse der Bevolkerungsbefragung zu betreuenden Angehdrigen (Mandat GO1 des Férderprogramms «Ent-
lastungsangebote fur betreuende Angehorige») wurden von den Kantonen teilweise als Hintergrund-
informationen fiir ihre Planung verwendet. Die Kantone sind interessiert an Daten zu den Profi-
len von betreuenden Angehérigen und Betreuungssituationen, zum zeitlichen Umfang der Betreu-
ung, den Tatigkeiten der Angehorigen sowie der Inanspruchnahme von Angeboten und den Bedurfnissen
und gesundheitlichen Belastungen von betreuenden Angehdrigen. Zudem interessiert eine Einschatzung
der Gréssenordnung von betreuenden Angehérigen (unter anderem auch in den Gemeinden) und dies im
Zusammenhang mit der demografischen Entwicklung der Bevélkerung.

Bezlglich des SOLL-Zustands haben die Datennutzenden zwei konkrete Ergdnzungsvorschldage zu
den Tatigkeiten der betreuenden Angehdrigen eingebracht:

B Koordinationsaufgaben kénnen einen erheblichen Zeitaufwand mit sich bringen. Sie sollten daher in
den Fragestellungen auch explizit genannt werden.

B FUr die betreuenden Angehorigen macht es einen Unterschied, ob einfach ihre Prasenz nétig ist, oder
ob es um Sicherheit, Beaufsichtigung und Aufsicht geht. Auch dies sollte in den Frageformulierungen
berlcksichtigt werden.

Aus der Sicht des Schweizerischen Gemeindeverbandes werden sich die Gemeinden auch in den kom-
menden Jahren mit der Thematik der betreuenden Angehdrigen beschaftigen und jegliche Informati-
onsgrundlagen zur Thematik sind willkommen. Diese sind nicht nur fir den Aufbau von professionel-
len Strukturen hilfreich, sondern auch fiir Projekte mit Freiwilligen. Auch ein Kantonsvertreter aus dem
Gesundheitsbereich merkt an, dass jegliche Informationen, die als Grundlage fir eine evidenzbasierte
Politik zur Verfigung stehen, willkommen sind, vor allem, wenn sie adressatengerecht aufbereitet ist. Der
geplante wiederkehrende Charakter der Berichterstattung wird von den Datennutzenden begrisst, dies
nicht nur, um die Wirksamkeit der eigenen Massnahmen beurteilen zu kénnen, sondern auch, um das
Bewusstsein fur die Thematik der betreuenden Angehdrigen zu scharfen. Auch die Ausrichtung auf ein
breites Tatigkeitsspektrum der Angehorigen wird positiv bewertet.

Die Datennutzenden betonen die Relevanz von regionsspezifischen Auswertungen, weil sie ermoglichen,
Standortbestimmungen zu erstellen. Wenn keine Auswertungen auf der Ebene von Gemeinden moglich
sind, sind laut dem Schweizerischen Gemeindeverband Auswertungen fiir verschiedene Gemeinde-
typen (z.B. Typologie nach Grésse oder nach Typologie des BFS) eine minimale Mdglichkeit, trotzdem
eine Einschatzung fur die eigene Gemeinde zu ermoglichen.

Als weiteres Anliegen der Datennutzenden wird die Berichterstattung angesprochen und betont, dass
die Form und gut visualisierte Aufbereitung der Resultate zentral sind und dabei auch die politische
Verwertbarkeit beachtet werden muss. Die Informationen missen einfach verstandlich sein und einfach
verbreitet werden kénnen, indem sie beispielsweise auf einer Webseite gut auffindbar sind und herunter-
geladen werden kénnen.
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10 Ausblick basierend auf den Validierungsergebnissen

Der vorliegende Bericht zeigt vier Pisten anhand derer die Datengrundlagen zu betreuenden Angehori-
gen in der Schweiz verbessert werden kénnen. Basierend auf den Validierungsgesprachen mit Datenver-
antwortlichen und Vertreter/innen von Seite der potenziellen Datennutzenden lasst sich festhalten, dass
fur eine gute Datengrundlage idealerweise alle vier Pisten weiterverfolgt werden sollten. Als Minimum
wird die Kombination der Pisten A und B gesehen, welche einander gut erganzen. In Kombination mit
den Pisten A und B wrde die Piste C einen grossen Mehrwert bieten, weil sie dem BedUrfnis nach grosse-
ren Fallzahlen und detaillierteren Informationen entspricht, das von Seiten der potenziellen Datennutzen-
den betont wird. Das Verhaltnis von Aufwand und Ertrag fallt fiir die Piste D am ungunstigsten aus.

B Piste A zur Optimierung der bestehenden Erhebungen bildet ein Minimum. Mit relativ geringem
Aufwand kénnen die Informationen Uber betreuende Angehdrige verbessert werden, indem die beste-
henden Erhebungen leicht Uberarbeitet werden. Sowohl die zustdndigen Datenverantwortlichen als auch
die Datennutzenden haben sich dafiir ausgesprochen, diese Piste umzusetzen.

B Im Rahmen von Piste B, welche eine Erweiterung von bestehenden Informationsquellen mit der Ange-
hérigenthematik vorsieht, steht an erster Stelle die Erweiterung der Befragung von Schilerinnen und
Schulern im Fokus. Sie wirde erlauben, auch in Zukunft in periodischen Abstanden zu erfahren, welcher
Anteil der Kinder und Jugendlichen als betreuende Angehérige tatig sind und fiir wen sie Betreuungs-
aufgaben Ubernehmen. Die Stiftung Sucht Schweiz ist fur die Erhebung zustandig und offen fur das An-
liegen. Das Bundesamt fir Gesundheit leistet einen Teil der Finanzierung fir diese Befragung und hat
daher ein Mitspracherecht bezlglich des Fragebogeninhalts. Auch die gezielte Erweiterung des «Family
Score» ist von Bedeutung. Der Verband Pro Familia Schweiz, welche den «Family Score» erhebt, ist offen
flr eine Zusammenarbeit. Anhand einer gezielten Erweiterung und Verwendung des «Family Score»
kdnnte beobachtet werden, inwieweit es in den Betrieben Entwicklungen hin zu einer besseren Verein-
barkeit von Erwerbstatigkeit und Angehérigenbetreuung gibt.

B Piste C sieht ein spezifisches Erhebungsmodul oder eine eigene Erhebung zu betreuenden Angehdri-
gen vor, die auf die Erfahrungen aus der Bevolkerungsbefragung des Férderprogramms aufbauen kénnen.
Gemass den Ergebnissen der Validierung scheint es zielfihrend, in periodischen Abstanden eine Bevolke-
rungsbefragung als eigenstandige Erhebung durchzuftihren und anhand einer grossen Stichprobe die
betreuenden Angehorigen zu identifizieren, an welche sich der Fragebogen richtet. Von Seite der Daten-
nutzenden wird betont, dass Informationen Uber betreuende Angehdérige vor allem dann nttzlich sind,
wenn sie vertiefte Analysen erlauben und auf Ebene der Kantone, Regionen oder gar Gemeinden ausge-
wertet werden kénnen sowie wenn gentigend Fallzahlen vorhanden sind, um die verschiedenen Profile
von betreuenden Angehérigen aufzuzeigen. Dies ist nur mit Piste C moglich, welche von dementspre-
chend von Seite der potenziellen Datennutzenden stark favorisiert wird.

B Piste D sieht eine neue Statistik der Angebotsstrukturen vor. Der Bedarf an Informationen zur Ange-
botsseite wird von den Akteuren gesehen. Allerdings wird das Verhaltnis zwischen Aufwand und Nutzen
einer neuen Erhebung kritisch beurteilt. Um dieses Anliegen voranzutreiben, brauchte es eine rechtliche
Grundlage, welche auch die Aufgabenteilung zwischen Bund, Kantonen und Gemeinden definiert.

Uber alle Pisten hinweg wiirde eine rechtliche Grundlage, welche dem Bund die Verantwortung fir die
Erhebung und Verbreitung von Informationen zu betreuenden Angehérigen zuschreibt, fur die zuktnfti-
gen Arbeiten der Berichterstattung zu betreuenden Angehérigen eine wichtige Basis bilden.

Um betreuende Angehdrige in ihrer Situation zu unterstitzen, braucht es datenbasierte Informations-
grundlagen. Ebenso wichtig wie die Datenerhebung sind auf die politische Umsetzung zugeschnittene
Kurzberichte, welche die gewonnen Informationen Ubersichtlich darstellen, gut visualisieren und adressa-
tengerechte Texte mit den zentralen Informationen liefern.
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Anhang

Tabelle 28: Relevante Fragen im Fragebogen von EQLS

Frage 42: Wie haufig sind Sie auBerhalb Ihrer bezahlten Berufstatigkeit in die folgenden Aktivitdten eingebunden? (taglich, mehr-
mals pro Woche, 1-2 Mal pro Woche, seltener, nie, verweigert, weiss nicht)

(4) Betreuung behinderter oder chronischkranker und pflegebedurftigerFamilienmitglieder, Nachbarn oderFreunde, die unter

75 Jahre alt sind

(5) Betreuung behinderter oder chronisch kranker und pflegebedirftiger Familienmitglieder, Nachbarn oder Freunde, die tber 75
Jahre alt sind

Frage 43d: Wie viele Stunden pro Woche verbringen Sie durchschnittlich mit einer der folgendenAktivitaten auBerhalb Ihrer bezahl-
ten Arbeit? Betreuung behinderter oder chronisch kranker und pflegebedurftiger Familienmitglieder, Nachbarn oder Freun-
de, die unter 75 Jahre alt sind

Frage 43e: Wie viele Stunden pro Woche verbringen Sie durchschnittlich mit einer der folgenden Aktivitaten auBerhalb Ihrer be-
zahlten Arbeit? Betreuung behinderter oder chronisch kranker und pflegebedurftiger Familienmitglieder, Nachbarn oder Freunde,
die Uber 75 Jahre alt sind

Frage 44 (gleichzeitig auch auf Kinderbetreuung bezogen!): Wie einfach oder schwierig ist es fr Sie, Ihre bezahlte Arbeit mit lhrer
Betreuungsarbeit zu vereinbaren? (sehr einfach, ziemlich einfach, ziemlich schwierig, sehr schwierig, verweigert, weiss nicht)

Frage 45 (gleichzeitig auch auf Kinderbetreuung bezogen!): Wie einfach oder schwierig ware es fir Sie, bezahlte Arbeit (z.B. 10
Stunden pro Woche) mit Ihren Betreuungstatigkeiten zu vereinbaren? (sehr einfach, ziemlich einfach, ziemlich schwierig, sehr
schwierig, verweigert, weiss nicht)

Frage 47: Ich werde Ihnen nun einige Bereiche des tdglichen Lebens vorlesen, mit denen Sie lhre Zeit verbringen kénnen. Sagen Sie
mir bitte fur jede Aktivitat ob Sie damit genau die richtige Zeit verbringen oder ob Sie damit gerne weniger oder mehr Zeit verbrin-
gen wirden? (weniger, gleich viel, mehr)

(6) Betreuung behinderter oder chronisch kranker und pflegebedurftiger Familienmitglieder, Nachbarn oder Freunde

Frage 68: Haben Sie oder eine Ihnen nahe stehende Person in den letzten 12 Monaten eine der folgenden Leistungen in Anspruch
genommen? Bei dieser Frage geht es um formelle Leistungen, nicht um Pflege durch Familienangehérige. (Ja ich, Ja jemand, der mit
nahesteht, nein niemand)

(1) Pflegedienste in Ihrer Wohnung/ in lhrem Haus, in der Wohnung/ im Haus dieser Person

(2) Heimhilfe oder persénliche Pflegedienste in Ihrer Wohnung/ in Ihrem Haus, in der Wohnung/ im Haus dieser Person (Version
Osterreich)

Frage 69: Sie haben erwahnt, dass Sie in den letzten 12 Monaten Langzeitpflege in Anspruch genommen haben. Wie wurde die-
se finanziert? (kostenlos, teilweise 6ffentlich finanziert, vollstandig selber bezahlt, weiss nicht, verweigert)

(1) Pflegedienste in Ihrer Wohnung/ in Ihrem Haus, in der Wohnung/ im Haus dieser Person

(2) Heimhilfe oder personliche Pflegedienste in Ihrer Wohnung/ in Ihrem Haus, in der Wohnung/ im Haus dieser Person (Version
Osterreich)

Frage 71: Welche Art von Langzeitpflege haben Sie in den letzten 12 Monaten am meisten in Anspruch genommen?
(1) Pflegedienste in Ihrer Wohnung/ in lhrem Haus )
(2) Heimhilfe oder persénliche Pflegedienste in Ihrer Wohnung/ in Ihrem Haus (Version Osterreich)

Frage 73: Zufriedenheit mit dem am meisten genutzten Pflegedienst
Frage 74: Wie sehr haben Ihnen die Kosten die Nutzung der Langzeitpflege erschwert? (sehr erschwert, ein wenig erschwert,
Uberhaupt nicht erschwert)

Frage 76: Haben Sie oder eine Person, die Ihnen nahe steht, in den letzten 12 Monaten regelméaBig (mindestens mehrmals pro
Woche) Hilfe oder Pflege von einer der folgenden Personen erhalten?

(1) Familienmitglieder, Freunde oder Nachbarn in lhrer Wohnung/ Ihrem Haus, in der Wohnung/ im Haus dieser Person

(2) Jemand auBerhalb der formalen Gesundheitsversorgungs- und Pflegedienste, der fur seine Hilfe bezahlt wurde

Keine Informationen zur betreuten Person. Erfasst werden jedoch die eigene Gesundheitssituation und die Zufriedenheit mit Institu-
tionen des Gesundheitswesens.

Zusammenfassende Einschatzung zur EQLS beziiglich der Aussagekraft liber betreuen-
de Angehdrige

B Erfassung von Betreuung und Pflege: Die Abfrage erfolgt fur die Unterstitzenden mit dem Begriff
«Betreuung». Diese wird in einer Batterie von mehreren Aktivitdten ausserhalb der bezahlten Berufstatig-
keit abgefragt. Bei den Personen mit Unterstitzungsbedarf wird nach «Hilfe oder Pflege» gefragt. Zudem
wird nur auf dieser Seite eine Mindestintensitat vorausgesetzt mit der Formulierung «in den letzten 12
Monaten regelmaBig (mindestens mehrmals pro Woche)».

B Definition Angehdrige: Mit der Umschreibung «Familienmitglieder, Nachbarn oderFreunde» ist die
Definition auch hier breit.
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B Unterstiitzungsnetz: Bis auf die Differenzierung, ob die betreute Person unter oder Uber 75 Jahre alt
ist, ist Uber die Beziehung von Betreuenden und Betreuten nichts bekannt. Daftr wird in Anspruch ge-
nommene institutionelle Langzeitpflege zuhause abgefragt und auch grob erhoben, wer die Kosten dafur
tragt und wieweit diese die Nutzung der Angebote erschweren. Zudem zielen mehrere Fragen auf die
Vereinbarkeit von Betreuung und Beruf. Auch wenn sich die Unterstltzungsnetze nicht im Detail eruieren
lassen, werden doch die Rahmenbedingungen der Angehdérigenbetreuung ausgeleuchtet.

B Weitere Grenzen oder Probleme der Abfrage: Es besteht keine Differenzierung, ob die Betreuung
im gleichen Haushalt oder ausserhalb erfolgt. Zudem wird der zeitliche Umfang der Hilfe nicht erhoben,
sondern nur die Haufigkeit. Bei einigen Fragen ist nicht klar, wieweit sich die Antworten auf Kinderbe-
treuung oder die Betreuung gesundheitlich Beeintrachtigter bezieht, wenn eine Person beides tut.
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Tabelle 29: Optimierungspotenziale im Modul «unbezahlte Arbeit» der SAKE-Abfrage

Fragenummer Schwierigkeit

Vorschlagskizze

Informelle Hilfe innerhalb des eigenen Haushalts

|U32: «Leben in Ihrem Haushalt
behinderte oder pflegebedurftige
Personen?»

Angehorigenbetreuung und -pflege betrifft mehr
als nur pflegebedurftige oder behinderte Personen.
Es gibt auch noch die wichtige Kategorie der be-
treuungsbedurftigen Personen (z.B. bei psychischen
Erkrankungen oder Demenz), welche in dieser
Frage ausgeklammert werden.

Hier wird auf Betreuung Bezug genommen, obwohl
diese Frage wegen der Filterfihrung im Fragebogen
nur Personen gestellt wird, die mit pflegebedurfti-
gen oder behinderten Personen im Haushalt woh-
nen. Die im Fragetext genannten Beispiele decken
zudem weit weniger ab, als was Tabelle 1 im Do-
kument mit den Hintergrundinformationen an
Tatigkeitsfeldern auffuhrt wird.

Inwiefern sich mit Hilfe dieser Frage beantworten
lasst, ob diese befragten Angehdrigen «regelmassig
und in gewissem Umfang, d.h. nicht nur sporadisch
fur die untersttitzungsbedurftige Person tatig sind»
(Seite 2 des Informationsdokuments), kann nicht
abschliessend beantwortet werden.

IU45: «Wie viel Zeit haben Sie fir
die Pflege und Betreuung oder
auch den Transport von Person X
gebraucht, auch wenn es nur 5
Minuten gewesen sind»

IU45: «Wie viel Zeit haben Sie fir
die Pflege und Betreuung oder
auch den Transport von Person X
gebraucht, auch wenn es nur 5
Minuten gewesen sind»

Es brauchte eine klarere Anweisung, wie mit Uber-
schneidungen zwischen Haus- und Betreuungsar-
beit umzugehen ist. Eine befragte Person, die mit
einer unterstltzungsbedurftigen Person beispiels-
weise einkaufen geht, braucht dafur langer.

IU32: «Leben in Ihrem Haushalt behinder-
te, betreuungs- oder pflegebedurftige
Personen?» oder

«Leben in Ihrem Haushalt Personen, die
aus gesundheitlichen Griinden Unterstit-
zung brauchen?»

Diese Frage sollte inhaltlich moglichst
konsistent mit der Frage 1U32 sein. Die
jetzige Zusammenfassung «Pflege, Betreu-
ung und Transport» stimmt mit keiner
gebrauchlichen Skala tberein. Man kénnte
sich an der Abfrage der anderen Erhebun-
gen orientieren fur eine systematischere
Kategorisierung.

Zu diskutieren

Informelle Hilfe ausserhalb des eigenen Haushalts

IU541A-1U543C, Identifikation von Bei der Antwortkategorie «Pflege von Erwachse-
informeller Hilfe ausserhalb des nen» fehlt die Betreuung (die innerhalb des Haus-
eigenen Haushalts generell halts abgefragt wird).

IUS57A-IU57C: Hauptgrund der Es gibt folgende Antwortkategorien:

Hilfeleistung fur die unterstitzte 1. Wegen ihrem fortgeschrittenen Alter

Person (A bis C) 2. Wegen ihrer Behinderung
3. Aus einem anderen Grund
Letztere Sammelkategorie liefert wenig genaue
Informationen. Gemass der Definition von «kranken
Familienmitgliedern» (Seite 2 des Dokuments mit
den Hintergrundinformationen) sollten folgende
Ursachen abgedeckt sein:
- Physische und psychische Erkrankungen
- Unfélle und Behinderungen, die zu Beeintrachti-
gungen im Alltag fuhren
- Situationen am Lebensende
Gerade bei Dienstleistungen ist allerdings auch
ganz anderes moglich.

Ergdnzung um weitere Antwortkategorie,
bei welcher es um Betreuung und Uberwa-
chung geht.

Ergdnzung prifen, beispielweise «\Wegen
einer anderen gesundheitlichen Beeintrach-
tigung»

Zeitaufwand

Fragen zu Zeitaufwand fur pflege-
bedurftige oder behinderte Person
am Referenztag (IU45), fir infor-
melle Hilfe ausserhalb des eigenen
Haushalts fur die Pflege von Er-
wachsenen (IlU592) und wochent-
liche Arbeitszeit (z.B. EKO1)

Der abgefragte Zeitaufwand bezieht sich auf drei
verschiedene Perioden (IU45: Referenztag; IU592:
letzte 4 Wochen, EKO1: Woche), was bei der
«Normierung» dieser Werte auf eine gemeinsame
Zeitperiode Schwierigkeiten bereiten.

Zu diskutieren

Quelle: Darstellung BASS
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Tabelle 30: Optimierungspotenziale in der SGB-Abfrage

Frage

Schwierigkeit Vorschlagskizze

Nutzung von Spitexdiensten

TINAN3O0 (voribergehender vs.
regelmassiger Bezug) resp.
TINAN6O (Haufigkeit des Be-
zugs) in Verbindung mit TIN-
AN53a-TINANS3c (Art der
Dienstleistungen)

Der Begriff «Spitex-Dienste» wird nicht durchgéngig Eventuell kénnten die Fragen beztglich
in dieser Breite verstanden. Er durfte je nach Region  Ersatz des Begriffs «Spitexdienste» priifen.
allein als Pflege (allenfalls plus Haushalthilfe) interpre- Regelmassigkeit und Haufigkeit fur die
tiert werden, weil nicht die Spitex, sondern andere einzelnen Dienstleistungen separat abfra-
Institutionen Dienstleistungen wie Mahlzeitendienste, gen.

Entlastungsdienste, Besuchs- und Begleitdienste

anbieten. Zudem kommt im Rahmen der propagier-

ten Caring Communties zunehmend auch der Nach-

barschaftshilfe in diesem Bereich Bedeutung zu. Die

Frage misste so gestellt sein, dass klar alle mitge-

meint sind.

Zudem erlauben die beiden Fragen TINAN30 und

TINANGO zwar zu analysieren, ob und wie oft bzw.

regelmassig Spitexdienste genutzt wurden. Allerdings

kommt es im Hinblick auf die Art der Dienstleistungen

dann zu gewissen Unsicherheiten in den Auswertun-

gen. Es bestehen gewisse Unabwdgbarkeiten, welche

Art der Dienstleistung wie oft in Anspruch genom-

men wurde.

Erhaltene Hilfe

TINHIO2 (vorUbergehender vs.
regelmassiger Bezug) resp.
TINHI22 (Haufigkeit des Bezugs)
in Verbindung mit TINHI23a-
TINHI23d (von wem informelle
Hilfe bekommen), auch im
Hinblick auf TINHI24a-TINHI24c
(Art der Hilfe von innerhalb des
eigenen Haushalts) resp. TIN-
HI25a-TINHI25¢ (Art der Hilfe
von ausserhalb des eigenen
Haushalts)

Art der Unterstltzung von
innerhalb resp. ausserhalb des
Haushalts, TINHI24a-c, TIN-
HI25a-c

Dasselbe Problem der fehlenden Differenzierung der  Regelmassigkeit und Haufigkeit fur die
Abfrage von Regelmassigkeit und Haufigkeit nach einzelnen Hilfeleistungen separat abfragen.

Arten der Hilfe bzw. nach Unterstiitzungsperson Differenzierung nach Unterstiitzungsper-
besteht auch hier. sonen priifen.

Abgedeckt werden dadurch die Kategorien «Kran- Um ein detaillierteres Bild Uber die tatsach-
ken- und Korperpflege», «Hilfe im Haushalt (Mahlzei- lichen Bezug von informeller Hilfe zu ha-
ten, Einkaufen)» und «Andere Hilfe (Transporte, ben, kann in Betracht gezogen werden, die

moralische Unterstlitzung, administrative Angelegen- Kategorien auszuweiten im Sinne der
heiten)». Zudem gibt es fur die letzte Kategorie den  Tatigkeitsfelder in Tabelle 1 des Doku-
folgenden Hinweis: «'Andere Hilfe’ beinhaltet auch ~ ments mit den Hintergrundinformationen.
z.B. Finanzen verwalten, sich um andere Personen im

Haushalt kimmern etc.». Obwohl die Subfrage zu

«anderer Hilfe» durch den Einschub in Klammern und

dem Hinweis relativ breit ist, scheint es méglich, dass

nicht alle Tatigkeitsfelder von Tabelle 1 im Dokument

mit den Hintergrundinformationen abgedeckt sind. Es

kann beispielweise bezweifelt werden, ob jemand

unter «Kranken- und Korperpflege» auch Betreuung

beispielweise im Sinne von Vermeiden von Weglau-

fen, Aggression, Selbstgefahrdung und Stiirzen

versteht.

Geleistete Hilfe

TINHI27: « Haben Sie in den
letzten 12 Monaten einer oder
mehreren Personen mit gesund-
heitlichen Problemen geholfen?
Das kann innerhalb oder aus-
serhalb von Ihrem Haushalt sein.
Zum Beispiel im Haushalt helfen,
Essen bringen oder Transporte
machen von Kranken, Behinder-
ten oder alteren Personen.»

Zwar werden in der Frage konkrete Beispiele genannt, Erganzung des Fragetexts im Sinne des
diese decken aber nicht alle Tatigkeitsfelder ab. Dokuments mit den Hintergrundinformati-
Insbesondere sind Betreuung und Uberwachung nicht onen.

genannt. Ausserdem kann man sich die Frage stellen,

inwiefern dadurch auch Personen verstanden werden,

die wegen eines Unfalls oder einer psychischen Er-

krankungen/Beeintrachtigungen informelle Hilfe nétig

hatten.

Quelle: Darstellung BASS
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