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Das Bundesamt fur Gesundheit (BAG) hat das Mandat extern in Auftrag gegeben, um eine wissenschaftli-
che Antwort auf die zentralen Fragen zur finanziellen Tragbarkeit der Kosten fir Untersttitzungs- und
Entlastungsangebote zu erhalten. Die Interpretation der Ergebnisse, die Schlussfolgerungen und allfallige
Empfehlungen an das BAG oder andere Akteure kénnen somit von der Meinung, respektive vom Stand-
punkt des BAG abweichen.
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Abstract

Abstract

Das Projekt identifiziert typische Konstellationen von Betreuung und Pflege zu Hause durch Angehérige, in
denen in finanziell relevantem Mass Unterstiitzung und Entlastung notwendig sein kann. Es zeigt exemp-
larisch an 12 sehr unterschiedlichen Fallbeispielen auf, welche Angebote in Anspruch genommen werden
und welche selbst zu tragenden Kosten damit verbunden sind. Anschliessend werden diese Félle durch
Simulationsberechnungen so verdndert, dass sich sehr viele weitere Situationen abbilden lassen. Dies ge-
schieht mithilfe von sogenannten Alternativszenarien, indem wichtige Einflussfaktoren wie das Einkom-
men oder der Wohnkanton variiert werden. Das Vorgehen erlaubt gleichzeitig, finanziell problematische
Konstellationen zu identifizieren. Aus den gewonnenen Erkenntnissen, zusdtzlichen Datenanalysen sowie
Diskussionen mit Fachpersonen an einem Validierungsworkshop wird der Handlungsbedarf abgeleitet. Es
werden acht Stossrichtungen aufgezeigt, um die finanzielle Tragbarkeit in Situationen mit Angehdrigen-
betreuung zu verbessern.
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Zusammenfassung

Zusammenfassung

Im Rahmen des Férderprogramms «Entlastungs-
angebote fir betreuende Angehdrige»® liess das
Bundesamt fur Gesundheit (BAG) im For-
schungsmandat G3 die finanzielle Tragbarkeit
der Kosten fur Unterstlitzungs- und Entlastungs-
angebote untersuchen.

Das Projekt identifiziert typische Situationen
und Konstellationen von Betreuung und Pfle-
ge zu Hause durch Angehoérige, in denen in
finanziell relevantem Mass Unterstlitzung und
Entlastung notwendig sein kann. Es zeigt auf,
welche Unterstiitzungs- und Entlastungsangebo-
te in diesen Situationen in Anspruch genommen
werden und welche selbst zu tragenden Out-of-
Pocket-Kosten damit verbunden sind. Insbe-
sondere interessiert die finanzielle Tragbarkeit
der Kosten fur Unterstlitzungs- und Entlastungs-
angebote flr die betroffenen Haushalte. Weiter
soll aufgezeigt werden, inwiefern die Out-of-
Pocket-Kosten von Einflussfaktoren wie Ein-
kommen, Wohnort oder Versicherungsstatus
abhangen. Aus den Erkenntnissen wird der
Handlungsbedarf abgeleitet und es werden
Losungsansatze vorgeschlagen.

Das Projekt ndhert sich diesen Fragestellungen in
mehreren Schritten: Es identifiziert zunachst
aufgrund einer Literaturanalyse, einer Zusam-
menstellung der vorhandenen Kennzahlen und
eigenen Datenanalysen sowie aufgrund von
Recherchen und Expertengesprachen in ausge-
wahlten Vertiefungskantonen (BE, GR, NE, SG,
Tl, UR, VD) typische Situationen von langer
andauernder Angehdérigenbetreuung, in denen
die finanzielle Tragbarkeit zum Problem werden
kann. In einem zweiten Schritt werden 12 reale
Fallbeispiele exemplarisch untersucht. Als Drit-
tes werden diese Realsituationen durch Simula-
tionsberechnungen so verandert, dass sich
sehr viele weitere Situationen abbilden lassen.
Dies geschieht mithilfe von sogenannten Alter-
nativszenarien, indem wichtige Einflussfaktoren
wie das Einkommen oder der Wohnkanton und
damit die Rahmenbedingungen verandert wer-
den. Das Vorgehen erlaubt gleichzeitig, finanziell
problematische Konstellationen zu identifizieren.
Im vierten Schritt wird aus den gewonnenen
Erkenntnissen der Handlungsbedarf abgeleitet
und in einem Validierungsworkshop mit
Fachpersonen auf Bundesebene sowie aus den
Vertiefungskantonen diskutiert und Lésungsan-
satze identifiziert.

! www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-
programmteil 1

1. Informationen zur generellen

Situation

Die Kostenbelastung in Situationen mit Angeho-
rigenbetreuung und -pflege ist in der Schweiz
bislang kaum systematisch untersucht worden.
Dagegen lassen sich in der Literatur Konstella-
tionen identifizieren, in denen fir die betroffe-
nen Haushalte finanzielle Probleme entstehen
kénnen. Exponiert sind gemass den vorliegen-
den Untersuchungen Familien mit pflegebedurf-
tigen und schwerkranken Kindern, Hochbetagte
ohne Angehdrige im Haushalt, die von aus-
serhalb lebenden Familienmitgliedern mitbetreut
werden, fernab von allen Angeboten Lebende
sowie Demenzerkrankte. Es lasst sich aus der
Literatur auch schliessen, dass es sinnvoll ist, in
den Fallbeispielen Situationen mit unterschiedli-
cher Erwerbssituation der Angehdrigen sowie
unterschiedlich hohem Pflege- und Betreuungs-
aufwand abzubilden.

Aus den verfiigbaren Kennzahlen lasst sich
zur finanziellen Belastung von Haushalten mit
Angehorigenbetreuung und -pflege ebenfalls
wenig entnehmen. Sie zeigen jedoch, dass be-
treuende und pflegende Angehérigen zu zwei
Dritteln im Erwerbsalter stehen. Die Erwerbsin-
tegration spielt also fur die grosse Mehrheit fur
die finanzielle Lage eine wichtige Rolle. Die hau-
figsten Gesundheitsprobleme mit Pflege- und
Betreuungsbedarf zuhause sind gemdass Pra-
valenzdaten Geburtsgebrechen, psychische Be-
eintrachtigungen, Demenzerkrankungen sowie
Erkrankungen des Nervensystems und hier ins-
besondere Hirnverletzungen.

Aus eigenen Datenauswertungen auf der
Basis der Schweizerischen Gesundheitsbefra-
gung SGB 2017 geht hervor, dass 309'000 Per-
sonen in Privathaushalten aus gesundheitli-
chen Griinden regelméssig von Angehori-
gen Hilfe erhalten. Bei 204’000 Personen er-
folgt die Hilfe innerhalb des Haushalts, bei
192’000 Personen kommt sie von Verwandten
oder Bekannten ausserhalb. Darin enthalten sind
89'000 Personen, die sowohl von Angehérigen
innerhalb des Haushalts als auch ausserhalb des
Haushalts unterstitzt werden. Die Unterstitzten
sind zu 61% Frauen. Zum Vergleich: 107’000
Personen haben regelmdssig Leistungen von
Spitex-Diensten in Anspruch genommen; von
ihnen wurden 58000 nicht gleichzeitig auch
regelmassig von Angehérigen unterstitzt. Die
Anteile der regelmassig von Angehérigen Unter-
stitzten an der Gesamtbevolkerung erreichen
bei den ab 80-Jahrigen die héchsten Werte und
dort insbesondere bei den Frauen: 21% von
ihnen erhalten regelméssig Hilfe von Verwand-
ten und Bekannten.
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Zusammenfassung

Generell besteht die Unterstitzung der Angeho-
rigen sehr viel haufiger aus Hilfe im Haushalt
oder anderen Dienstleistungen als aus Pflege.
Wenn, dann kiimmern sich um diesen Bereich
eher Angehorige aus dem gleichen Haushalt.
Von den Leistungen der Spitex-Dienste wird
ebenfalls Haushalthilfe am haufigsten nachge-
fragt, vor Pflege und anderem wie Mahlzeiten-
oder Fahrdiensten. Gerade die altesten Alters-
gruppen werden bei regelmassiger Inanspruch-
nahme von Spitex fast zur Halfte mehrmals pro
Woche von dieser unterstitzt, rund ein Drittel
einmal pro Woche und der Rest seltener. Bei der
informellen Hilfe durch Angehérige sind die
Haufigkeiten bei den ab 80-Jahrigen &hnlich. Bei
den Jingeren dagegen liegt der Anteil, der
mehrmals wdchentlich von Angehdrigen unter-
stutzt wird, bei gegen zwei Dritteln. Wie die
Auswertung zu den gesundheitlichen Einschran-
kungen zeigt, hangt dies damit zusammen, dass
in jungerem Alter mehr Personen mit starken
Einschrankungen zuhause leben und von Ange-
hérigen im gleichen Haushalt unterstitzt wer-
den. Dabei durfte es sich zu einem Grossteil um
Partner bzw. Partnerinnen handeln. In den altes-
ten Gruppen dagegen leben mehr Personen
allein, weil ihre Partner/innen bereits verstorben
sind.

Wer weder Spitex-Dienste in Anspruch nahm
noch informell von Angehdrigen unterstitzt
wurde, aber nichtsdestotrotz gesundheitliche
Einschrankungen aufweist, wurde gefragt, ob er
oder sie Hilfe aus dem Umfeld oder von der
Spitex benotigen wirde. 257°000 Personen
antworteten mit Ja, haben also einen derzeit
nicht abgedeckten Hilfsbedarf.

903’000 Personen unterstiitzen regelmassig
Verwandte und Bekannte mit gesundheitli-
chen Problemen. Die Zahl ist also fast dreimal
hoher als jene der Personen, die angeben, solche
Hilfe zu erhalten. Auch wenn es haufig sein
durfte, dass dieselbe Person von mehreren An-
gehorigen unterstitzt wird, ist diese Differenz
teilweise wohl mit Wahrnehmungsunterschieden
zu erklaren. Die meisten Hilfeleistenden unter-
stltzen Personen ausserhalb des eigenen Haus-
halts, 217’000 Personen helfen innerhalb. Darin
enthalten sind rund 65000 Personen, die beides
tun. Ausserhalb des eigenen Haushalts stehen
Dienstleistungen im Vordergrund, etwas weni-
ger haufig Hilfe im Haushalt und nur selten Pfle-
ge, wohingegen innerhalb des eigenen Haus-
halts rund die Halfte auch Pflegeaufgaben Uber-
nehmen. Die Hilfe im eigenen Haushalt erfolgt
weit Uberwiegend mehrmals pro Woche. Aus-
serhalb des Haushalts gilt dies noch flr einen
Drittel bis die Halfte. Um die 40% unterstitzen
ihre Angehorigen dagegen seltener als einmal
pro Woche. Fur die Frauen lasst sich zeigen, dass

von den informell Helfenden je nach Altersgrup-
pe zwischen einem Viertel und rund 40% ge-
sundheitlich selber auch eingeschrankt sind.

Zum Zusammenhang von Angehodrigenbe-
treuung und finanzieller Prekaritat geben die
Daten der Schweizerischen Arbeitskrafteerhe-
bung (SAKE) 2016 Auskunft. Daraus geht her-
vor, dass Haushalte, in denen Personen mit be-
hinderten oder pflegebedirftigen Angehdrigen
zusammenleben, Uberdurchschnittlich oft tber
tiefe Haushaltseinkommen verfigen und haufi-
ger in einer prekaren Einkommenssituation sind
als der Schweizer Durchschnitt. Von den Haus-
halten mit prekdren Einkommen verflgt ein
Viertel bis ein Drittel Gber Wohneigentum und
hat nur sehr beschrankt Anrecht auf Bedarfsleis-
tungen. Personen, die Verwandte und Bekannte
ausserhalb des eigenen Haushalts durch Pflege
oder Dienstleistungen unterstitzen, sind dage-
gen nicht haufiger in einer prekdren Einkom-
menssituation als andere.

In beiden Gruppen erweist sich die Mdglichkeit,
erwerbstdtig zu bleiben, als wichtiger Faktor, um
prekare Einkommensverhaltnisse zu vermeiden.
Fur Pflegesituationen im eigenen Haushalt I&sst
sich ein Zusammenhang zwischen dem zeitli-
chen Umfang der Hilfeleistungen und der Preka-
ritatsgefahrdung nachweisen (bei unklarer Kau-
salitat). Dagegen bestehen keine Unterschiede
nach Geschlecht. Bemerkenswert erscheint, wie
deutlich sich bei Paaren das Prekaritatsrisiko
erhoht, wenn Kinder im Haushalt leben.

Das vorliegende Projekt hat die Situation in
sieben sehr unterschiedlichen Vertiefungskan-
tonen vertieft, weil eine Aufarbeitung fir samt-
liche Kantone den Rahmen gesprengt hatte. Die
einen dieser Vertiefungskantone verfiigen Uber
ausformulierte Strategien im Umgang mit Ange-
hoérigenbetreuung und -pflege sowie ausgebau-
te Strukturen und Finanzierungsinstrumente (wie
Waadt oder Tessin). Andere delegieren viel Ver-
antwortung an die Gemeinden, wodurch grosse
innerkantonale Unterschiede bestehen. Weitere
Kantone sind wie Uri oder Graubtnden im The-
ma engagiert, aber bei der Finanzierung zurlck-
haltend.

Generell werden von den Fachpersonen aus den
Vertiefungskantonen Situationen als finanziell
besonders belastet eingeschatzt, in denen
(weitere) Kinder im Haushalt Betreuungsbedarf
haben oder die Betroffenen zugewandert sind,
die hiesigen Leistungen schlecht kennen und
sprachliche Verstandigungsschwierigkeiten be-
stehen. Kritisch erscheint aus ihrer Sicht auch die
Situation von Einelternfamilien, die mit Gesund-
heitsproblemen klarkommen mdssen, oder von
Personen aus einfachen Verhéltnissen, die Mihe
haben, an die nétigen Informationen zu kom-
men. Weiter wird auf den u.a. altersbedingt

Vi
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Zusammenfassung

unterschiedlichen Zugang zu Sozialversiche-
rungsleistungen verwiesen und auf die Proble-
matik, dass gerade in landlichen Regionen
selbstbewohntes Wohneigentum auch bei tie-
fem Einkommen den Zugang zu bedarfsabhan-
gigen Leistungen verhindert. Wiederholt er-
wahnt wird, dass Pflege im engeren Sinn viel
besser abgesichert ist als Betreuungsbedarf.
Probleme entstehen insbesondere, wenn in
grosserem zeitlichem Umfang Entlastung bent-
tigt wird — auch aus Grinden der Vereinbarkeit
der Angehorigenbetreuung mit einer Berufsta-
tigkeit. Bei den intermedidren Strukturen wie
Tagesbetreuung wird als entscheidend einge-
schatzt, wie stark die Preise (vom Kanton) sub-
ventioniert werden.

Die indirekte Entlastung durch die Ubernahme
gewisser Hausarbeiten (Mahlzeitendienst, Haus-
halthilfe etc.) ist grundsatzlich von den Haushal-
ten selber zu finanzieren, wenngleich Kantone
und Gemeinden entsprechende Dienste haufig
subventionieren. Entsprechend wird, wie in vie-
len Expertengesprachen betont wird, die Inan-
spruchnahme minimiert. Fur die finanzielle Situa-
tion der Haushalte werden zudem Erwerbsein-
bussen der Angehorigen als grosse Herausforde-
rung gesehen.

2. Die Fallbeispiele

Auf der Basis dieser Vorinformationen wurden
12 unterschiedliche Fallbeispiele definiert, in
denen die finanzielle Tragbarkeit typischerweise
zum Problem werden kann. Sie konnten fast
identisch mit der im Voraus definierten Stich-
probe gefunden werden und umfassend folgen-
de Situationen:

1. Kind mit kognitiver Beeintrachtigung,
Teenager, besucht unter der Woche eine Son-
derschule. Beide Eltern sind erwerbstatig.

2. Jiingeres Kind mit schwerer Behinderung,
lebt zuhause, hoher Pflege- und Betreuungsbe-
darf, Geschwister vorhanden, die Situation im
Vorschulalter liegt noch nicht weit zurtick und
wird retrospektiv miterfasst.

3. Schwerkrankes Kind, lebensgefdhrliche
Krebserkrankung mit langer Chemotherapie,
kein anerkannter IV-Fall.

4. Person im Erwerbsalter mit bleibender
Beeintrachtigung nach einem Unfall auf
dem Bau, stammt aus dem Ausland und hat
sprachliche Verstandigungsprobleme, die Unfall-
versicherung ist zustandig.

5. Person im Erwerbsalter, bereits demenz-
erkrankt mit Familie und im Moment der Di-
agnose noch zuhause lebenden Jugendlichen.

6. Person im Erwerbsalter, schwere psychi-
sche Erkrankung mit schubweisen Notfallsitua-
tionen und hohem Uberwachungsbedarf, was
Vereinbarkeit bei Angehérigen erschwert, Fami-

lie mit Kleinkind. Dieses Beispiel musste retro-
spektiv erfasst werden.

7. Person im Erwerbsalter, Hirninfarkt mit
bleibenden Folgen, intensive Nutzung von
Entlastungsangeboten nétig, retrospektiv kann
auch die Situation vor Hilflosenentschadigung
und IV-Entscheid erfasst werden.

8. Person im Erwerbsalter, Lebensendsitua-
tion mit sehr hohem Pflegebedarf iiber lan-
gere Zeit, retrospektive Erfassung.

9. Alleinwohnende hochbetagte Person mit
Care-Migrantin plus Hilfe durch nicht im
Haushalt lebende Angehorige, Anstellung der
Care-Migrantin Uber einen kantonsnahen Dienst
(TI).

10. Paar im Rentenalter, eine Person mit
Demenz, aber beide gesundheitlich beeintrach-
tigt, mehrere Angehérige involviert.

11. Person im Rentenalter mit Unterstiitzungs-
und Entlastungsbedarf, fernab wohnend mit
weiten Wegen zu Therapien und Tagesstruktu-
ren etc.

12. Alleinstehende hochaltrige Person, et-
was vergesslich, korperlich gebrechlich, in
betreutem Wohnen, nicht im gleichen Haushalt
lebende Angehdrige unterstitzen sie regelmas-
sig.

Ziel war, Uber die ausgewahlten Fallbeispiele
gleichzeitig heterogene Situationen abzubilden
bezlglich Erwerbsstatus und Alter der betreuen-
den und pflegenden Angehérigen; Umfang der
benotigten Betreuung und Pflege; Art der Beein-
trachtigung; Beziehungskonstellation zwischen
unterstttzungsbedurftiger Person und den be-
treuenden und pflegenden Angehorigen; Wohn-
distanz zwischen dem Haushalt der unterstit-
zungsbedurftigen Person und der Angehorigen;
Stadt-Land-Dimension; Inanspruchnahme von
Unterstltzungsangeboten und Hilfsmitteln; sozi-
alversicherungsrechtliche Situation sowie Ein-
kommen und Vermégen der Haushalte. Zudem
sollten mindestens eine auslandische Familie mit
Sprachproblemen und eine Familie mit weiteren,
betreuungsbedirftigen Kindern aufgenommen
werden. All die genannten Kriterien sind in den
Fallbeispielen erfullt.

In einem ersten zusammenfassenden Uber-
blick lasst sich festhalten, dass bei 9 der 12
Beispiele Angehdrige im gleichen Haushalt le-
ben, aber mit einer Ausnahme auch weitere
nahestehende Personen gewisse Aufgaben Uber-
nehmen. Leistungen Freiwilliger sind in der
Stichprobe deutlich weniger verbreitet als Leis-
tungen von Angehorigen. Dort, wo sie bean-
sprucht werden, spielen sie jedoch durchaus
eine wichtige Rolle. Die Spitex ist in 9 Fallbeispie-
len involviert. Ebenfalls 9 Haushalte nehmen
weitere zahlbare Entlastung und Unterstiitzung
in Anspruch.

Vil
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Zusammenfassung

Gefragt, ob sie sich in finanziellen Schwierig-
keiten befinden, ist die Antwort in 4 Fallbeispie-
len Ja. 3 weitere Haushalte haben aktuell keine
finanziellen Probleme, aber hatten solche in der
Vergangenheit oder verzichten aus finanziellen
Grunden auf Entlastung. Die Frage, ob das Ein-
kommen, das sich aus Verdienst aus Erwerb,
Sozialleistungen und gesundheitsbedingten Ent-
schadigungen zusammensetzt, die Kosten der in
Anspruch genommenen Entlastung und Unter-
stutzung decken, bejahen die 2 Haushalte mit
behinderten Kindern und einem Intensivpflege-
zuschlag (IPZ). Ebenfalls kostendeckende Ein-
nahmen waren im Lebensend-Fallbeispiel vor-
handen. In weiteren 6 Haushalten reicht das
Einkommen knapp. Von ihnen haben 5 bereits
Vermdgen verzehrt, um alle Ausgaben zu de-
cken. Bei 3 Fallbeispielen deckt das Einkommen
die Kosten nicht. Nur eines davon bezieht sich
auf eine Situation im Rentenalter, die anderen 2
betreffen Familien mit Kindern, in denen das
Erwerbseinkommen wegbrach. Eine von ihnen
bezieht Sozialhilfe.

2.1 Benétigte und beanspruchte

Unterstiitzung und Entlastung

In den Fallbeispielen wurde detailliert unter-
sucht, wie Pflege und Betreuung konkret organi-
siert sind und wieweit unterschiedliche Unter-
stUtzungsangebote in  Anspruch genommen
werden. Abklarung und Koordination ist nur
in 3 Fallen ganz an professionelle Dienste dele-
giert. Eher nehmen Angehdérige und andere
Stellen diese Aufgabe gemeinsam wabhr, in fast
der Halfte der Falle liegt sie ganz bei den Ange-
hoérigen. In die Grundpflege ist dort, wo eine
solche nétig ist, haufig die Spitex involviert. Sehr
haufig wirken Angehdrige bei der Grundpflege
mit, in 3 Fallbeispielen Ubernehmen sie diese
ganz. Behandlungspflege wird nur in der Half-
te der Beispiele regelmassig bendétigt und dort
von der Spitex geleistet. Bezlglich Pflege wer-
den kaum Finanzierungsprobleme genannt. Die
Krankenkasse zahlt im Wesentlichen bis auf
Franchise und Selbstbehalt, Spitex-Patienten-
beteiligung und gewisse Hilfsmittel zur Pflege.

Der Bedarf an Priasenz, Uberwachung und
Betreuung ist in den meisten Fallbeispielen
gross, die Intensitat unterschiedlich. In 5 Situati-
onen muss eine 24-Stunden-Uberwachung si-
chergestellt sein. Bei anderen sind Pausen még-
lich, die aber oft nicht lange dauern durfen,
insbesondere bei den Demenzerkrankten. Ausser
bei der Situation mit Care-Migrantin sind die
Angehorigen immer in die Betreuung involviert
und Ubernehmen zeitlich einen Grossteil. In 5
Fallbeispielen tun sie dies ohne regelmassige
andere Unterstltzung. Darunter sind auch Falle
mit grosser Belastung. Dort sagen die Angehéri-

gen haufiger als andere, dass sie nicht wissten,
ob ihre Situation langerfristig tragbar sei. Die
Finanzierung der Entlastung wird typischerweise
dann zum Problem, wenn ein grdsserer zeitlicher
Umfang benétigt wird.

Externe Tagesbetreuung spielt in 3 Fallbeispie-
len aktuell eine Rolle. Zwei davon betreffen je-
doch die Kinder, bei denen Sonderschulen diese
Funktion mit Gbernehmen. Da der Schulbesuch
kostenlos ist und ein Schulbus zur Verfligung
steht, stellt die Betreuung in Sonderschulen
keine finanzielle Belastung dar. Anders ist dies
im dritten Beispiel, wo die Kosten trotz modera-
tem Tagesansatz erheblich sind, nicht zuletzt
aufgrund der Transportkosten. In einem anderen
Fallbeispiel wird gesagt, dass man sich externe
Tagesbetreuung nicht einmal einen Tag pro
Woche leisten kénnte. Reine Nachtbetreuung
nimmt niemand in Anspruch, aber Kurzaufent-
halte sind ein Thema. Sie sind wiederum bei
den Kindern an der Sonderschule méglich und
relativ kostenglinstig und werden dann auch
beansprucht. In anderen Fallbeispielen werden
sie eher als Option genannt, die man sich aus
finanziellen Griinden gut Uberlegen muss oder
nicht nutzen kann. Gleiches gilt noch starker bei
Uber ein Wochenende hinausgehenden stationa-
ren Kurzaufenthalten («Ferienbetten»). Gleich-
zeitig sind Auszeiten von der Krankheit und die
Moglichkeit, ab und zu selber Ferien machen zu
kdnnen, Themen, die in den untersuchten Situa-
tionen viele Angehorige beschaftigen.

Betreuung und Pflege zuhause durch private
Angestellte kommt selten vor, auch weil die
Kosten nur dort durch eine Sozialversicherung
gedeckt ist, wo die IV Assistenzbeitrage zahlt. In
einigen Beispielen hat sich die Zusatzversiche-
rung der Krankenkasse in sehr beschranktem
Umfang beteiligt. Das Beispiel mit Care-Mi-
grantin zeigt, dass dieses Modell bei guter Be-
gleitung, wie sie im Kanton Tessin existiert, eine
(nicht kostenglnstige) Loésung sein kann. Die
Beispielhaushalte nehmen aber mit einer Aus-
nahme alle indirekte Entlastung und Unter-
stlitzung im Haushalt (Putzhilfen, Mahlzeiten-
dienste) in Anspruch. Dagegen werden nur sel-
ten Angebote fiir Angehdrige wahrgenom-
men. Wenn, dann ging es meist um Erfahrungs-
austausch mit anderen Betroffenen. Viele haben
keine Zeit und Energie, sind 6rtlich nicht ab-
kémmlich (oder nur mit Kostenfolgen) und
mehrmals wird als ungerecht angesprochen,
dass man flr Bildungsangebote zur eigenen
unbezahlten Arbeit noch zahlen musste.

Die Kosten fur Transporte kénnen belastend
werden, wo kein privates Auto eingesetzt wer-
den kann. Dies nicht nur bei regelmassigen
Transporten, sondern auch, wenn wiederholt
Ambulanzfahrten nétig sind, welche die Kran-
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kenkasse nur teilweise deckt. Hilfsmittel sind
vor dem Rentenalter weitgehend durch die IV
finanziert, auch benétigte Wohnungsanpassun-
gen. Im Rentenalter wachst die finanzielle Belas-
tung in diesem Punkt, weil die AHV bedeutend
weniger zahlt. Zur regelmassigen finanziellen
Belastung kann fur alle werden, dass die Kran-
kenkasse Hilfsmaterial flr die Pflege nicht in
vollem Umfang finanziert. Die Betroffenen mus-
sen teilweise erhebliche Betrage selber decken.

Aus unterschiedlichen Griinden werden in meh-
reren Fallbeispielen vorhandene Angebote
nicht genutzt. Nur in 5 Fallbeispielen geben die
Angehérigen an, auf nichts zu verzichten. In 3
Fallbeispielen ist der Verzicht klar finanziell be-
dingt. Bei anderen Fallbeispielen waren die
Griinde nicht finanzieller Art, sondern es wurde
kein adaquates Angebot gefunden oder die
Betroffenen haben fremde Hilfe abgelehnt.

2.2 Finanzielle Hilfen und finanzielle

Uberlegungen

Wird untersucht, wie die Finanzen fir Pflege
und Betreuung aufgebracht werden, unter-
streicht dies nochmals die wichtige Rolle der
Erwerbseinkommen - samt Erwerbsersatz.
Brechen solche Einkommen aufgrund des Pfle-
ge- und Betreuungsbedarfs weg, stirzt dies den
Haushalt in allen entsprechenden Fallbeispielen
in finanzielle Krisen. Nicht immer aber wére das
Problem mit Fremdbetreuung loésbar. Es gibt
auch stark belastende Situationen, in denen die
Angehorigen personlich zuhause gebraucht wer-
den.

In der Halfte der Fallbeispiele erhalten die Haus-
halte eine Hilflosenentschadigung, die kom-
biniert sein kann mit einem Intensivpflegezu-
schlag (nur Minderjahrige) und einem Assis-
tenzbeitrag der IV. Die Bandbreite dieser Un-
tersttzungen reicht in den untersuchten Situa-
tionen von 235 CHF (Hilflosenentschadigung
leicht der AHV) bis 5871 CHF (IV-Leistungen:
Hilflosenentschadigung schwer, mittlerer Inten-
sivpflegezuschlag, Assistenzbeitrag) pro Monat.
Auch wenn der Pflege- und Betreuungsbedarf
verschieden hoch ist, erklart dies nicht den gan-
zen Unterschied. Vielmehr ist der politische Wil-
le, Familien mit Kindern zu entlasten, deutlich
grosser als die Bereitschaft, Situationen mit An-
gehdrigenbetreuung im Alter unabhangig von
den finanziellen Moglichkeiten des Haushalts
mitzutragen. In zwei Altersbeispielen, die keine
Hilflosenentschadigung erhalten, geben die
Angehorigen an, die Hurde sei in Situationen mit
Demenz zu hoch.

In etlichen Fallbeispielen erhalten auch Haushal-
te mit knappen Einkommen keine Krankenkas-
sen-Pramienverbilligung und Ergdnzungs-
leistungen (EL). Dies hat damit zu tun, dass

Gber  &ltere selbstbewohnte Liegenschaften
verfligen. Ein Beispiel etwas Uber der EL-Grenze
zeigt auch, dass die Logik der EL-Berechnung,
Einkommen und anrechenbare Ausgaben ge-
geneinander aufzurechnen, nicht durchschaut
wird: Wiirde mehr zahlungspflichtige Entlastung
in Anspruch genommen, bekdme dieser Haus-
halt vermutlich Unterstitzung. Aber die be-
troffene Ehefrau ist Uberzeugt, dass sie sich
keinerlei Entlastung leisten kann, weil sie aktuell
Uber dieser Grenze liegt.

In 8 der 12 Fallbeispiele machen die Haushalte
keine Finanzplanung rund um die Kosten von
Pflege, Betreuung und Entlastung. Teils drangt
sich das nicht auf, weil die Kosten weitgehend
gedeckt sind oder die finanzielle Belastung viel-
mehr durch den Verdienstausfall entsteht. In
einem Fall erklart die Ehefrau jedoch auch, sie
kdnne nicht planen. Sie wisse zu wenig, wie das
Ganze funktioniere. Dies resultiert fur sie in einer
grossen Unsicherheit. Kein Haushalt kann einen
genauen monatlichen Betrag nennen, ab dem
die Kosten fiir Betreuung, Pflege und Ent-
lastung nicht mehr zu verkraften waren. In
zwei Beispielen ist der Punkt der Tragbarkeit
langst Uberschritten, beide Male ist jedoch der
Erwerbsausfall von Angehérigen der Grund.
Weitere sehen sich heute an dieser Grenze oder
verzehren bereits Vermdgen.

Als langfristig tragbar erachten die Angehori-
gen das gegenwartige Pflege- und Betreuungs-
setting nur in 5 Fallbeispielen, wobei auch hier
die Eltern mit dem schwerbehinderten Kind
anflgen, mit so wenig Begleitung und finanziel-
ler Unterstlitzung wie im Vorschulalter ware es
nicht langer gegangen. In allen anderen Fallbei-
spielen stellen sich aufgrund der Belastung zur
Zukunftstauglichkeit des Arrangements Fragen.
Uber die Zukunft getrauen sich nicht alle nach-
zudenken. Man musse einen Tag nach dem
anderen nehmen, sonst werde der Berg zu
gross, erklart eine besonders belastete Ehefrau.
Andere hoffen, doch noch eine gute und finan-
ziell tragbare Losung zu finden. In vielen Situati-
onen, insbesondere vor dem Rentenalter, ist die
Ungewissheit gross. Uber eine Heimldsung
denken einzelne nach. Die Uberlegungen erfol-
gen jedoch nie aus finanziellen Grinden. Viele
furchten eher die damit auf sie zukommenden
Kosten.

3. Simulationsberechnungen

In den Fallbeispielen lassen sich nur Situationen
beobachten, die bei allen Schwierigkeiten (mo-
mentan) finanziell tragbar sind. Die Simulations-
berechnungen erlauben es nicht nur, durch die
Veranderung wichtiger Einflussfaktoren sehr
viele weitere Situationen in den Blick zu neh-
men. Diese Variationen ermdglichen auch eine
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Art «Stresstest», indem die ersichtlich machen,
wann die finanzielle Tragbarkeit nicht mehr
gegeben ist. Die getesteten sogenannten Alter-
nativszenarien sind die Verschiebung des Haus-
halts in einen anderen Wohnkanton, die Veran-
derung der Einkommenssituation, ein anderer
Bedarf an Entlastung und Unterstiitzung (wegen
Ausfall der Angehérigen oder starkerer Er-
werbsintegration) sowie ein anderer Versiche-
rungsstatus. Das excelbasierte Simulationsmodell
kombiniert drei Elemente:

B die zeitlichen Angaben zur bezahlt wie auch
unbezahlt erbrachten Betreuung und Pflege,

B die mit der Gesundheitssituation verbunde-
nen, selbst zu tragenden Out-of-Pocket-Zah-
lungen plus die obligatorischen Ausgaben
fur Steuern und Krankenkassenpramien,

B die Einkommen (Verdienst aus Erwerb, Ver-
maogenseinklnfte, Sozialleistungen, gesundheits-
bedingte Entschadigungen).

Auch der Vermdgenssituation wird Rechnung
getragen. Denn sie ist relevant fir die An-
spruchsberechtigung bei Bedarfsleistungen so-
wie die Maoglichkeit, Ausgaben Uber Vermo-
gensverzehr zu decken.

3.1 Finanzielle Lage in der Ausgangs-

situation

Die 12 untersuchten Haushalte sind in der Aus-
gangssituation finanziell sehr unterschiedlich
gestellt. Die beiden Familien mit schwerbehin-
derten Kindern im Schulalter sowie das Paar in
einer Lebensendsituation verfigen Uber gute
Einkommen. Bei diesen Familien bekommen die
Kinder Hilflosenentschadigung und Intensivpfle-
gezuschlag, welche ganz wesentliche Einkom-
mensbestandteile bilden. Zudem haben sie An-
recht auf Assistenzbeitrdge. Beim kinderlosen
Paar im Erwerbsalter ist die gute Einkommenssi-
tuation der Tatsache geschuldet, dass sie beide
gut erwerbsintegriert waren und in der jetzigen
Extremsituation beide ein Krankentaggeld erhal-
ten.

Bei den anderen Haushalten im Erwerbsalter
fallen die Erwerbseinkommen haufig teilweise
oder ganz weg. Entscheidend fur ihre finanzielle
Situation ist, wieweit sie Renten erhalten, die
diese Ausfalle kompensieren. Dies ist beim
krebskranken Kind nicht der Fall, weil der Er-
werbsausfall nicht das Kind selber betrifft, son-
dern die Mutter. Auch die Familie mit einer psy-
chisch erkrankten Mutter ist nicht abgesichert,
weil sie im konkreten Fall keinen Anspruch auf
IV hat und der Erwerbsausfall des zuhause beno-
tigten Vaters ebenfalls nicht mit dessen eigener
Gesundheit zusammenhangt.

Ungeniigende Einkommen hat auch das eine
Paar mit schwerbehindertem Kind erzielt, als
dieses noch klein war. Die Eltern verdienten am
Anfang der Berufskarriere weniger. Das Kind
besuchte zwar eine Kindertagesstatte, die Eltern
mussten es daneben aber zwischen wdchentlich
sechs Therapien und diversen Arztterminen hin
und her fahren. Und das Kind bekam weder
Hilflosenentschadigung noch Intensivpflegezu-
schlag, weil die IV bei deren Bemessung den
normalen Betreuungsaufwand in diesem Alter in
Abzug bringt. Mit zunehmendem Alter wird
dieser Abzug kleiner und der Anspruch ist dann
gegeben und steigt mit dem Alter. Zwei weitere
Paare im Erwerbsalter erhalten zwar IV-Renten,
haben aber grosse Muhe, die Betreuung zu fi-
nanzieren. Denn beide betroffenen Eheméanner
erhalten faktisch aufgrund ihrer kognitiven Be-
eintrachtigung keine Assistenzbeitrdge. Ohne
Betreuungskosten wirden ihre Einkommen ge-
nugen. Einer der beiden Haushalte schlagt sich
mit einem Einkommen unter dem Existenzmini-
mum durch, im anderen Gbernimmt die Ehefrau
die ganze Betreuung selber, was sie so Uberbe-
lastet, dass die Situation kaum langerfristig trag-
bar ist.

Nochmals anders prasentiert sich die Einkom-
menssituation in den Fallbeispielen im Renten-
alter. Hier spielt die Vermdgenssituation eine
viel grossere Rolle. Da die Beispiele aus eher
landlichen Gegenden kommen, verflgen viele
Uber tiefe Einkommen, haben aber Wohneigen-
tum. FUr sie ist die Frage des Vermogensverzehrs
entscheidend. Dieser ist in zwei Fallen schmerz-
los, da die Liegenschaften nicht mehr selbstbe-
wohnt sind. Im Fall eines hochbetagten Paars ist
die Altliegenschaft kaum verkauflich. Die Kinder
muUssen finanziell einspringen, wenn das Ein-
kommen nicht reicht. Sie mussen auch die Un-
terstitzung und Entlastung Gbernehmen, weil es
finanziell anders gar nicht geht. Ohne Vermdgen
hatten diese Haushalte dank Erganzungsleistun-
gen deutlich hoéhere verfligbare Einkommen.
Allerdings kommen Ergénzungsleistungen wie
auch die Sozialhilfe nicht einfach fur alle sonst
selbst getragenen Unterstitzungs- und Entlas-
tungskosten auf, sondern es wird im Einzelfall
geprift, was medizinisch notwendig ist. Im Fall
der alten Frau mit Care-Migrantinnen etwa wiir-
den die EL nicht einspringen.

Neben dem Niveau der Haushaltseinkommen
beeinflussen auch die obligatorischen Ausgaben
(Steuern und Krankenkassenpramien minus
Pramienverbilligung) und die Preise fir Unter-
stitzung und Entlastung das schlussendlich ver-
fiigbare Einkommen stark. Dagegen sind die
Spitexpflege und sonstigen medizinischen Leis-
tungen aus der Sicht der Haushalte Uber die
Krankenkasse finanziell einigermassen gut abge-
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sichert. Ausnahmen sind die erwdhnten Kosten
des Hilfsmaterials fur die Pflege sowie der Spi-
tex-Patientenbeteiligung. Nicht zu vergessen ist,
dass es hier um Situationen geht, in denen die
Haushalte in der Regel die volle Franchise und
den maximalen jahrlichen Selbstbehalt zu bezah-
len haben.

Trotz der Anrechnung eines Funfzehntels des
Vermdgens als Vermdgensverzehr (wie bei den
EL) leben in der Ausgangslage die Haushalte in 3
Fallbeispielen an der Prekaritatsgrenze (ge-
messen am Sozialhilfe-Minimum). Zwei davon
sind Familien mit kleinen Kindern, der dritte Fall
betrifft das hochbetagte Paar. Nicht mitgerech-
net ist die Hochbetagte mit Care-Migrantin, die
fur die Finanzierung deutlich mehr Vermoégen
verzehrt. Die finanzielle Belastung als Prozen-
tanteil der Out-of-Pocket-Kosten am Haushalts-
einkommen ist besonders hoch, wenn in bedeu-
tendem Mass zu zahlende Betreuung benétigt
wird. Ohne Anrechnung des Vermdgensverzehrs
erreicht sie im Fallbeispiel eines hirnverletzten
Manns fast 60% des Haushaltseinkommens. Sie
liegt aber auch in 4 anderen Fallbeispielen ohne
Bedarfsleistungen Uber 20%. Hat ein Haushalt in
der sonst gleichen Situation kein Vermdgen, so
wird er in diesem Punkt wirksam entlastet (ma-
ximal 20%). Was sich aus den Zahlen nicht able-
sen lasst, ist der Verzicht auf Entlastung aus
finanziellen Griinden, wie er in einigen Fallbei-
spielen vorkommt.

3.2 Alternativszenario anderer Wohn-

kanton

Wie wiurden die gleichen Haushalte in einem
anderen Kanton finanziell dastehen? Die Ver-
schiebung zwischen den Kantonen steht fir die
unterschiedlichen Rahmenbedingungen, die in
Situationen mit Angehérigenbetreuung bedeut-
sam sind. Sie zeigt, dass die finanzielle Tragbar-
keit von diversen Faktoren abhangt:

B Die von Kanton zu Kanton sehr variablen
Preise fiir Entlastungsdienste sowie Tages-
und Nachtstrukturen wirken sich in Situatio-
nen mit grossem Unterstitzungsbedarf sehr
stark aus (vgl. Abbildung 1). Sie sind fur einen
Durchschnittshaushalt in verschiedenen Kanto-
nen unerschwinglich oder die Leistungen de
facto zeitlich rationiert. Auch sind einkommens-
abhdngige Tarife die Ausnahme. Der Effekt ist,
dass die finanzielle Tragbarkeit mit Angeho-
rigenbetreuung zuhause schnell nicht mehr ge-
geben ist oder aber die Angehdrigen die Er-
werbsarbeit drastisch einschranken, wenn nicht
aufgeben und durch den Einkommensausfall die
Prekaritatsgefahrdung des Haushalts steigt.

B Wichtig ist auch das Niveau der obligatori-
schen Ausgaben (Steuern und Krankenkassen-
pramien minus Pramienverbilligung).

B Gute nationale Losungen fiihren kantons-
unabhangig zu guten Resultaten. Dies gilt
etwa fur Personen, die alle IV-Leistungen erhal-
ten (insb. die erhohten Hilflosenentschadigun-
gen zuhause, Intensivpflegezuschlage und Assis-
tenzbeitrage erweisen sich als effektiv).

W Liicken, die in der sozialen Absicherung auf
nationaler Ebene bestehen, fangen die Kan-
tone erst am Existenzminimum auf (EL- oder
Sozialhilfeniveau). Eine sehr wichtige solche
Lucke sind unabgesicherte Erwerbs- und
damit Einkommensausfalle. Sie kommen in
prekdren Beschaftigungsverhaltnissen vor oder
relativ kurz nach einem Stellenantritt. Fast wich-
tiger sind aber im Kontext der Angehorigenbe-
treuung Situationen, in denen ein Erwerb nicht
mehr maoglich ist, sei es, weil die Angehdrigen
zwingend zuhause gebraucht werden oder die
Vereinbarkeit von Beruf und Angehorigen-
betreuung nicht gegeben ist. Als finanziell sehr
einschneidend erweist sich auch die faktische
Unmoglichkeit, bei einer kognitiven Beein-
trachtigung einen Assistenzbeitrag zu er-
halten.

B An dieser Feststellung dndern spezifische
Bedarfsleistungen der Kantone Waadt und
Tessin fur Haushalte mit Angehorigenpflege nur
punktuell etwas. Allein der Aiuto diretto im
Tessin anerkennt die Leistung betreuender An-
gehoriger finanziell in substanziellem Mass und
sichert die entsprechenden Haushalte (hier mit
Betreuung erwachsener Angehdriger) wirklich
Uber dem Existenzminimum ab (vgl. Abbildung
2). Aber: Flr Familien mit gesundheitlich beein-
trachtigten Mitgliedern sind in den gleichen zwei
Kantonen Familienerganzungsleistungen viel
bedeutsamer als spezifische Bedarfsleistungen
und sichern sie Uber dem in den anderen Kanto-
nen Ublichen Sozialhilfeniveau ab.

3.3 Alternativszenario andere

Einkommenssituation

Steigt das Haushaltseinkommen, so steigen die
Steuern und gewisse Bedarfsleistungsanspriche
verschwinden, wenn anfanglich ein Anspruch
darauf bestand. Wo einkommensabhangige
Tarife bestehen, verteuert sich auch der Preis der
beanspruchten Leistungen. All diese Mechanis-
men flhren dazu, dass das verfligbare Einkom-
men nicht in gleichem Mass wie das Primarein-
kommen eines Haushalts steigt (vgl. Abbildung
3 und Abbildung 4). Die Ergebnisse zeigen,
dass in den Fallbeispielen die Haushalte sehr
unterschiedlich viel eigenes Primareinkommen
erwirtschaften missen, um aus eigener Kraft ein
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Abbildung 1: Monatliches Haushaltseinkommen total, obligatorische Ausgaben, Out-of-Pocket-Zahlungen
und verfigbares Einkommen in Abhangigkeit des Wohnkantons, Haushalt 7: Person nach Hirninfarkt

mit bleibenden Folgen (Erwerbsalter), reale Vermégensverhaltnisse ohne Vermoégensverzehr
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Abbildung 2: Monatliches Haushaltseinkommen total, obligatorische Ausgaben, Out-of-Pocket-Zahlungen
und verfligbares Einkommen in Abhangigkeit des Wohnkantons

Haushalt 7: Person nach Hirninfarkt mit bleibenden Folgen, Haushalt ohne Vermégen
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS
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Abbildung 3: Veranderung des verfligbaren Einkommens in Abhangigkeit des Primareinkommens
(Haushalt mit Vermdgen und Schulden, ohne Vermdgensverzehr) Haushalt 3: Schwerkrankes Kind
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Die schwarze Linie liegt hier unter der roten und ist deshalb nicht sichtbar, weil das Primdreinkommen genau dem Haushaltsein-

kommen entspricht.

Abbildung 4: Veranderung des verfligbaren Einkommens in Abhdngigkeit des Primareinkommens

(Haushalt ohne Vermdgen) Haushalt 3: Schwerkrankes Kind
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Primareinkommen: Erwerbseinkommen netto, Familienzulagen, Erwerbsersatz, Vermogenseinkinfte, empfangene abzuglich ge-

leisteter Unterhaltsbeitrage und sonstiger Transfers an/von privaten Haushalten. Quelle: Berechnungen BASS
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verflgbares Einkommen Uber der Sozialhilfe-
grenze zu erreichen. Das Spektrum reicht bei
gleicher Haushaltsgrésse von 2000 CHF bis 6000
CHF pro Monat.

Haushalte mit AHV- oder IV-Rente sowie An-
spruch auf Erganzungsleistungen werden etwas
Uber dem Sozialhilfeniveau abgesichert.

Allerdings Ubernehmen alle Bedarfsleistungssys-
teme nur als notwendig erachtete krankheits-
und behinderungsbedingte Kosten. Zudem kann
es insbesondere aus Sicht der Sozialhilfe ginsti-
ger sein, eine Person in einem Heim zu platzie-
ren, als hohe Entlastung- und Unterstiitzungs-
kosten aus der Sozialhilfekasse zu finanzieren —
auch wenn dies aus einer Gesamtsicht nicht der
kosteneffizientesten Losung entspricht.

Die finanzielle Belastung der Haushalte durch
Out-of-Pocket-Kosten ist im Detail unterschied-
lich, aber als Prozentsatz am Haushalteinkom-
men immer dann am hochsten, wenn die Aus-
gaben gerade nicht mehr durch Bedarfsleistun-
gen gedeckt sind, also in den Einkommensgrup-
pen direkt Uber den entsprechenden Bedarfs-
grenzen.

3.4 Alternativszenario anderer Bedarf
an zu zahlender Entlastung und

Unterstitzung

Fallen die hauptbetreuenden Angehdrigen aus,
so wirde dies in etlichen Fallen unmittelbar zu
einem Heimeintritt fUhren. Dass ihre Leistungen
nicht durch bezahltes Personal ersetzbar sind,
lasst sich am Beispiel des unter Isolation stehen-
den krebskranken Kindes zeigen: Eine vergleich-
bare Rund-um-die-Uhr-Betreuung, wie sie die
Mutter wahrnimmt, wirde bei Anstellung von
Assistenzpersonen Uber 16°000 CHF pro Monat
kosten. Viel kostengunstiger ist es fir den Haus-
halt, wenn sich das Problem durch eine Entlas-
tung in Form einer Teilzeitbetreuung in einer
Tagesstruktur losen lasst, sie belduft sich auf
einige hundert Franken, wenn die Tarife gemas-
sigt sind. Muss ein Teil der Betreuung zuhause
ersetzt werden, zum Beispiel auch, weil noch
Geschwister da sind, so steigen die Kosten so-
fort stark an und liegen in den durchgespielten
Beispielen zwischen 2’500 CHF und 5000 CHF
pro Monat. Die Simulationen zeigen also klar,
dass die Haushalte schnell an finanzielle Grenzen
kommen, wenn die unbezahlte Betreuung und
Pflege durch die Angehérigen ausfallt.

3.5 Alternativszenario anderer

Versicherungsstatus

Die unterschiedliche Absicherung spielt fur die
Prekaritatsgefdhrdung und die finanzielle Belas-
tung der Haushalte eine grosse Rolle. Als ent-
scheidende Faktoren erweisen sich:

B Absicherung des Ausfalls von Erwerbs-
einkommen: Insbesondere Angehorige verfu-
gen in diesem Fall nur ausnahmsweise Uber ein
Erwerbsersatzeinkommen. Als Variante wurde
im Fallbeispiel des krebskranken Kindes unter-
sucht, wie sich ein Betreuungsurlaub nach dem
vom Bundesrat vorgeschlagenen Modell auswir-
ken wirde. Obwohl vom anderthalbjahrigen
Erwerbsausfall der Mutter nur 14 Wochen ent-
schadigt wurden, erhoht dies das verfligbare
Einkommen der Familie verteilt Gber die ganze
Zeit um 560 CHF pro Monat.

B IV-Leistungen: Die IV-Rente flr sich alleine
gesehen gewahrt keine Existenzsicherung, aber
an der IV hangt sehr viel mehr. Dies ist bei der
Rente einerseits die Invalidenrente der Pensions-
kasse und das Anrecht auf Erganzungsleistun-
gen statt Sozialhilfe. Andererseits zahlt die IV
auch andere Leistungen wie Hilflosenenschadi-
gungen, Intensivpflegezuschldge, Assistenzbei-
trage, Hilfsmittel und Wohnungsanpassungen.
Wer diese Leistungen erhalt, ist jeweils viel bes-
ser abgesichert als jene, fir die dies nicht der Fall
ist. Als dusserst wirksam fur die Armutspraventi-
on erweisen sich insbesondere die Assistenzbei-
trage der IV. Zentral ist dabei, dass sie den be-
treffenden Haushalten weitgehend erlauben, die
benotigte Unterstltzung und Entlastung effektiv
in Anspruch zu nehmen. Die Angehdrigen erhal-
ten dadurch eine viel gréssere Flexibilitat, auch
einer Erwerbstatigkeit nachzugehen.

B Schlechtere Absicherung im Alter: Die
AHV kennt zwar auch Ergdnzungsleistungen
und Hilflosenentschadigungen, letztere sind aber
zuhause halb so hoch wie jene der IV. Zudem ist
die finanzielle Beteiligung an Hilfsmitteln viel
bescheidener und Wohnungsanpassungen wer-
den nicht mitfinanziert. Die AHV kennt auch
keine Assistenzbeitrage.

B Anrecht auf Bedarfsleistungen: Wer im
Alter auf eine bescheidene Rente aber selbstbe-
wohntes Wohneigentum setzt, kann spater das
Problem haben, dass bei aus dem Einkommen
nicht mehr zahlbaren gesundheitsbedingten
Kosten nur sehr beschrankt ein Anrecht auf
Ergénzungsleistungen und Pramienverbilligung
besteht. Dieses Phdnomen ist in landlicheren
Gebieten starker verbreitet, weil dort Wohnei-
gentum haufiger ist.

3.6 Alternativszenario andere Erwerbs-

integration

Die Erwerbsintegration der betreuenden Ange-
horigen kann in der Pravention von prekaren
Einkommenssituationen entscheidend sein, aber
dies ist nicht immer so. Und in mehreren Fallen
erhoht sich das verfigbare Einkommen des
Haushalts durch die Erwerbsarbeit kaum oder
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sogar gar nicht. Dabei spielen die Tarife von
Tagesbetreuungsstrukturen zwar eine Rolle, sie
sind aber nicht das alleinige Problem. Vielmehr
schlagt fast mehr zu Buche, dass Bedarfsleistun-
gen wegfallen und die Steuern steigen.

3.7 Kantonsvergleich fur kritische

Situationen

Mit Hilfe des Simulationssystems wird abschlies-
send vertieft, welcher Massnahmenmix in wel-
chen kritischen Fallbeispielen die finanzielle
Tragbarkeit von Situationen mit Angehdérigenbe-
treuung und -pflege am besten unterstitzt. Zu
diesem Zweck werden Tessin, Uri und Waadt
verglichen, die unterschiedlich vorgehen, aber
im Kantonsvergleich sehr oder relativ gut ab-
schneiden.

Bei der Vermeidung prekarer Einkommenssi-
tuationen sind insgesamt dort, wo sie beste-
hen, die kantonalen Bedarfsleistungen wirksa-
mer als allein glnstige Entlastungstarife und
eine geringe Belastung der Haushalte mit obliga-
torischen Ausgaben. Dieses Resultat lasst sich
nicht nur auf spezifische Leistungen fur solche
Situationen zurilckfthren. In Situationen mit
kleineren Kindern schneiden Waadt und Tessin
fir Haushalte mit bescheidenen Einkommen
besser ab als Uri, weil die dort vorhandenen
Familien-Erganzungsleistungen grosszlgiger sind
als die Sozialhilfe. Die Differenz beim verfligba-
ren Einkommen liegt Gber 1000 CHF pro Monat.
Das Paar mit hirnverletztem Mann und hohem
Bedarf an Entlastung wird im Tessin durch den
Aiuto diretto deutlich besser abgesichert als in
den anderen Kantonen (Differenz von 1000 CHF
bis 2000 CHF pro Monat).

Die Rolle, die eine starkere Erwerbsintegrati-
on der Angehdrigen fir das verfigbare Ein-
kommen spielen kann, hangt stark davon ab,
welche Bedarfsleistungen dadurch wegfallen
und wie sorgfaltig ein Kanton den Ubergang
beim Ausblenden der Bedarfsleistungen und
dem Einsetzen der Besteuerung gestaltet. Wich-
tig ist jedoch generell auch das Niveau der Be-
treuungskosten, insbesondere in Tagesstruktu-
ren, sowie die Belastung der Haushalte durch
obligatorische Ausgaben in der Form von Steu-
ern und Krankenkassenpramien, wobei bei letz-
teren die Pramienverbilligungen eine wichtige
Rolle spielen. Im Vergleich schneidet hier der
Kanton Uri am besten ab, der relativ glnstige
Betreuungstarife mit einer tiefen Belastung
durch obligatorische Ausgaben kombiniert.

Bei einem grossen Mehrbedarf an zu zahlen-
der Betreuung zum Beispiel, weil die hauptbe-
treuende Person ausféllt, sind die Haushalte
schnell finanziell Gberfordert. Das Problem wird
nur Uber Bedarfsleistungen aufgefangen, das
heisst, primar ist das eigene Vermdgen zur De-

ckung der Kosten heranzuziehen. Aus Sicht der
Bedarfsleistungen kann es zudem schnell kos-
tenglnstiger sein, eine Person im Heim zu plat-
zieren als ihre Betreuung zu Hause zu finanzie-
ren — dies selbst dann, wenn es aus einer Ge-
samtkostenperspektive nicht so ware.

Auch die drei vergleichsweise gut aufgestellten
Kantone haben zudem Muhe, den nicht durch
Sozialversicherungen gedeckten Ausfall von
Erwerbseinkommen der Angehoérigen aufzu-
fangen. Die Haushalte missen grundsatzlich
zuerst ihr Vermogen verzehren und aufs Exis-
tenzminimum zurickfallen, bevor die kantona-
len Bedarfsleistungen greifen. Nicht selten ver-
schulden sich die Betroffenen auf diesem Weg.

4. Synthese und Schlussfolgerungen
Welche fur die ganze Schweiz verallgemeinerba-
ren SchlUsse lassen sich aus den Analysen zie-
hen?

Die Ergebnisse zeigen, dass Probleme mit der
finanziellen Tragbarkeit von Situationen mit
Angehorigenbetreuung kaum durch die Kosten
von Pflege im engeren Sinn und medizini-
schen Leistungen entstehen, obwohl auch da
die Haushalte mitzahlen. Ein viel gravierender
Punkt ist oftmals, dass die Kosten fur Betreu-
ung, die notwendige Prisenz und Uberwa-
chung von keiner Sozialversicherung gedeckt
sind. Dasselbe gilt fur die indirekte Entlastung im
Haushalt, aber dort summieren sich die benétig-
ten Stunden kaum im selben Mass. Die langen
Prasenzzeiten und die Unmdglichkeit, eine Per-
son alleine zu lassen, schranken gleichzeitig die
Vereinbarkeit der Angehérigenbetreuung mit
einer Erwerbstatigkeit stark ein.

Die von den Haushalten zu berappenden Preise
von Entlastungs- und Unterstiitzungsange-
boten sind also wichtig, aber nicht sie allein.
Haushalte mit Angehdrigenbetreuung verfligen
bereits vor der Berlcksichtigung dieser Kosten
Uber tiefere Einkommen als der Schweizer
Durchschnitt. Dies hat verschiedene Griinde.
Ein wichtiger sind wegbrechende oder nicht
mehr erzielbare Erwerbseinkommen, die sozial
nicht abgesichert sind. Sie kdénnen ihrerseits
Ausdruck einer fehlenden Vereinbarkeit von
Erwerb und Angehdrigenbetreuung sein.

Die Sozialpolitik ist im Umgang mit Angeho-
rigenbetreuung ambivalent. Auch wenn eine
bessere Vereinbarkeit aus 6konomischer Sicht zu
effizienteren Resultaten und Wohlfahrtsge-
winnen fihren wirde, betrachten die einzelnen
Finanzierer den Ausbau zahlbarer Betreuung aus
der Sicht ihrer Kassen vorab als Kostensteige-
rung. Im Hintergrund wirkt sich dabei die in den
Sozialwerken gespiegelte alte geschlechtsspezifi-
sche Rollenverteilung aus. Mit Betreuungsbedarf
hat die Sozialpolitik sich lange kaum auseinan-
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dergesetzt, weil dieser als in den Familien von
Frauen abgedeckt galt.

Ein Ziel bleibt, die Rahmenbedingungen so zu
gestalten, dass unbezahlte Angehérigenbetreu-
ung weiterhin mdglich bleibt und ihren wichti-
gen Beitrag zur Gesundheitsversorgung beitra-
gen kann. Eine gute Vereinbarkeit erlaubt, mehr
Angehorige in diese Betreuung zu involvieren
und dadurch die unbezahlte Arbeit breiter zu
verteilen. Dadurch wiederum lassen sich langfris-
tig nicht tragbare Uberlastung und finanzielle
Harten eher vermeiden.

Als Stossrichtungen fiir Verbesserungen der
finanziellen Tragbarkeit in Situationen mit hdus-
licher Angehérigenbetreuung wird erstens vor-
geschlagen, die Betroffenen und ihre Ange-
hoérigen konsequenter in den Fokus zu stellen
anstelle der Eigeninteressen der verschiedenen
involvierten Sozialleistungssysteme. Dazu kon-
nen Reformen beitragen, welche die Selbstbe-
stimmung starken, Zugangsprobleme I6sen und
betreuenden Angehdrigen einen eigenen Status
mit gewissen Rechten zugestehen. Zu vermeiden
sind aus einer Tragbarkeitsperspektive zudem
finanzielle Krisen fur die Haushalte, die durch
Wartefristen entstehen. Zu einer Starkung der
Betroffenensicht kénnen auch schweizweite
Lobbyvereinigungen, eine beratende Kommissi-
on sowie mehr interkantonaler Austausch zu
innovativen Projekten flihren.

Eine zweite Stossrichtung sind Verbesserun-
gen bei den Betreuungsangeboten, die de-
ren finanzielle Zuganglichkeit bei umfangsrei-
cherem Bedarf mit umfassen. Wichtig sind zu-
dem erwerbskompatible Offnungszeiten und
flexible Auffangstrukturen bei vortbergehenden
Problemlagen. Das Potenzial der Betreuungs-
strukturen als starke Partner an der Seite der
Angehorigen wird heute bei weitem nicht aus-
geschopft. Anzustreben ware ein breiter kombi-
niertes Leistungsangebot, das neben Tagesbe-
treuung auch  Ubernachtungsméglichkeiten,
Wochenendbetreuung und gewisse Ferienwo-
chen umfasst, dazu die nétigen Transporte, eine
beratende Begleitung der Angehérigen und eine
Koordination mit regelmassigen Therapien. Die
Simulationsberechnungen haben klar gezeigt,
dass der vieldiskutierte Ausweg einer 24-Stun-
den-Betreuung durch Care-Migrantinnen zu
einigermassen fairen Bedingungen fir einen
Grossteil der Haushalte finanziell nicht realisier-
bar ist. Dagegen bleibt wichtig, das betreute
Wohnen weiter zu entwickeln und die damit
verbundenen Finanzierungsfragen zu regeln.

Die dritte Stossrichtung ist trotz allem eine
Entlastung bei der Finanzierung der Pflege.
Kantonen mit einer Spitex-Patientenbeteiligung
wird empfohlen, auch dort Maximalbetrage
vorzusehen, um gezielt Personen mit regelmas-

sigem langerfristigem Pflegebedarf zu entlasten.
Erwlnscht ware zudem, dass die Losung des
derzeitigen Konflikts um die Finanzierung von
Pflegehilfsmitteln nicht nochmals zu einer Kos-
tenzunahme fir die bereits am starksten belaste-
ten Haushalte fuhrt.

Die vierte Stossrichtung ist eine starkere auf-
suchende Begleitung der betreuenden Ange-
hoérigen auch in finanziellen Fragen. Sie haben
weder die Zeit noch die Ortsabkémmlichkeit
noch die Energie, um alle Beratungsstellen ab-
zuklappern, von denen jede nur einen Teilaspekt
abdeckt. Fehlende Informationen und Zugangs-
hirden werden auch von den Fachpersonen als
wichtige Herausforderung priorisiert.

Die fiinfte Stossrichtung ist die Verbesserung
der Erwerbsanreize. Voraussetzung fir diese
Diskussion sind allerdings funktionierende und
finanziell zugangliche  Betreuungsangebote.
Dann aber lassen sich die Fehlanreize vermin-
dern durch eine sorgfaltige Modellierung der
Ubergange aus dem Bedarfsleistungssystem und
in die Besteuerung bei Einkommen relativ knapp
Uber dem Existenzminimum. Ein anderer wichti-
ger Ansatzpunkt ist der Ausbau von Leistungen,
die nicht am Finanzbedarf, sondern am gesund-
heitlichen Bedarf ansetzen wie die Hilflosenent-
schadigung oder die Assistenzbeitrage der IV.
Sie fallen nicht weg, wenn die Angehorigen
etwas mehr Einkommen erzielen.

Die sechste Stossrichtung zielt auf die Situati-
on von Eltern mit schwerkranken und be-
hinderten Kindern. Fir sie wird stark sptrbar,
dass sie sich gegen den betreuungs- und pfle-
gebedingten Ausfall von Erwerbseinkom-
men nicht sozialversichern kénnen. Zugleich
stehen ihrer Kindern die Ublichen Betreuungs-
strukturen oft nicht oder nicht zu gleichen
Preisen offen, was die Vereinbarkeit zusatzlich
erschwert. Dies musste nur schon darum an-
dern, weil es dem Grundsatz der Behinderten-
gleichstellung widerspricht, zu dem die Schweiz
sich verpflichtet hat. Selbst wenn die Kinder eine
IV-Hilflosenentschadigung erhalten, kénnen ihre
Familien zudem im Bedarfsfall keine Ergénzungs-
leistungen (EL) beziehen, sondern fallen auf die
Sozialhilfe zurlck, die im Unterschied zu den EL
jede Hilflosenentschadigung als Einkommen an-
rechnet. Auch hier wére eine Anpassung zu
diskutieren. In der Kritik steht zudem die Be-
rechnung der IV-Hilflosenentschadigung im
Kleinkindalter, weil sie der realen Mehrbelas-
tung der Eltern nicht in vollem Umfang Rech-
nung tragt. Die finanziellen Herausforderungen,
die in Familien mit schwerbehinderten Kindern
ohne Hilflosenentschadigung entstehen kénnen,
und die grosse Differenz zu spateren Lebensjah-
ren wurden im entsprechenden Fallbeispiel er-
sichtlich.
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Bei der siebten Stossrichtung geht es um spe-
zifische Verbesserungen fir betreuende Ange-
hoérige im Erwerbsalter. Sie sind die Hauptbe-
troffenen einer fehlenden Vereinbarkeit. Daher
kommt allen Massnahmen, die Entlastung und
Unterstltzung bezahlbarer machen, fur sie be-
sondere Bedeutung zu. Beitragen kénnen dazu
neben moderaten Preisen auch eine bessere
bzw. breitere Finanzierung von Betreuung durch
Sozialleistungen wie Hilflosenentschadigungen,
Assistenzbeitrdage oder Ergdnzungsleistungen.
Werden in gravierenden Situationen die Ange-
hérigen zuhause gebraucht, so ist eine bezahlte
Beurlaubung der einzige Weg, das Einkommen
und die Stelle zu sichern. Sind weder Erwerbsin-
tegration noch Beurlaubung gangbare Wege, so
bleibt die soziale Absicherung der betreuenden
Angehorigen ein Problem. Alles was in solchen
Fallen der Betreuungstatigkeit Erwerbscharakter
verleiht, wie in geeigneten Fallen eine Anstel-
lung Uber die Spitex oder die Moglichkeit einer
Anstellung von Familienmitgliedern Uber den IV-
Assistenzbeitrag hilft dieses entscharfen.

Die achte Stossrichtung schliesslich tragt der
Situation von Angehorigen im Rentenalter
Rechnung. lhre Bedeutung wird mit der demo-
grafischen Alterung zunehmen. Auch sie brau-
chen Entlastung, die aus verschiedenen Grinden
weniger selbstverstandlich unbezahlt von der
nachsten Generation erwartet werden kann.
Auch fur sie kann der finanzielle Druck durch die
Inanspruchnahme zahlbarer Entlastung deshalb
zunehmen. Obwohl Haushalte im Rentenalter
haufiger Uber Vermogen verflgen, ist dieses
nicht immer leicht mobilisierbar, insbesondere
wenn es aus wenig mehr als selbstbewohntem
Wohneigentum besteht. Die Tragbarkeit der
Kosten im Kontext der Angehorigenbetreuung
ist im Alter vornehmlich ein Problem der nicht
beliebig gut gestellten Mittelklassen in genau
dieser Situation, wahrend bei den Mittellosen
die Erganzungsleistungen eine wirksame Absi-
cherung gegen Armut darstellen.

Zudem kann der in anderen Situationen prob-
lemlose Vermdgensverzehr dann zu Gerechtig-
keitsproblemen fihren, wenn die Altersvorsorge
des Partners bzw. der Partnerin vorzeitig mit
aufgebraucht wird. Entlastend wirken fir Ange-
hérige im Rentenalter alle Massnahmen, die
dazu beitragen, die gesundheitsbezogenen Leis-
tungen in der AHV dem Niveau anderer Sozial-
versicherungen wie insbesondere der IV anzu-
gleichen. Entlastend ware auch die Beseitigung
der finanziellen Benachteiligung der Angeho-
rigenbetreuung zuhause gegentber der Betreu-
ung und Pflege im Heim.

Es bestehen also insgesamt viele Ansatzpunkte,
um die finanzielle Tragbarkeit von Situationen

mit Angehorigenbetreuung in besonders belas-
teten Fallen zu erleichtern.
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1 Einleitung

1.1 Ausgangslage und Fragestellung

Im Rahmen des Férderprogramms «Entlastungsangebote fiir betreuende Angehérige»? lasst das Bundes-
amt fur Gesundheit (BAG) im Forschungsmandat G3 die finanzielle Tragbarkeit der Kosten fir Unterstut-
zungs- und Entlastungsangebote untersuchen.

Das Projekt hat zum Ziel, typische Situationen und Konstellationen von Betreuung und Pflege zu
Hause durch Angehdrige herauszuarbeiten, in denen in finanziell relevantem Mass Unterstitzung und
Entlastung notwendig sein kann, und aufzuzeigen, welche Unterstlitzungs- und Entlastungsangebote in
diesen Situationen in Anspruch genommen werden. Zudem soll analysiert werden, welche Kosten fir
diese Unterstiitzungsangebote anfallen und wieweit sie durch Sozialversicherungen oder andere Beitrage
gedeckt sind oder selber (out-of-pocket) bezahlt werden missen. Insbesondere interessiert die finanzielle
Tragbarkeit der Kosten fur Unterstitzungs- und Entlastungsangebote fir die betroffenen Haushalte.
Weiter soll aufgezeigt werden, inwiefern die Out-of-Pocket-Kosten von Einflussfaktoren wie Einkom-
men, Wohnort oder Versicherungsstatus abhangen. Aus den entsprechenden Erkenntnissen wird der
Handlungsbedarf abgeleitet und es werden Losungsansatze vorgeschlagen.

1.2 Einfiihrung in den Forschungsgegenstand

Die verflgbare Literatur wurde daraufhin ausgewertet, wieweit sie Aussagen zu erheblichem Entlastungs-
und UnterstUtzungsbedarf in Situationen mit Angehorigenpflege umfasst oder direkt Hinweise auf Prob-
leme der finanziellen Tragbarkeit von Entlastung und Unterstitzung unter Schweizer Verhaltnissen ent-
halt. Eine wichtige Erkenntnis ist die grosse Heterogenitat der Betreuungs- oder Pflegesettings.
Dieses Setting hangt nicht nur vom Gesundheitszustand und vom Krankheitsverlauf der unterstitzungs-
bedurftigen Person ab, sondern auch von den Beziehungsstrukturen zu Angehérigen und von der Art des
Engagements der Angehorigen. Viele weitere Faktoren wie beispielsweise das Alter der involvierten Perso-
nen, die Distanz zwischen den Wohnorten, die Verfligbarkeit und die Tarife von Unterstiitzungsangebo-
ten oder die finanzielle Situation der Haushalte pragen es mit. Trotz der vielen Unterschiede lassen sich die
Situationen ein Stlick weit zusammenfassen und es kdnnen typische Situationen von Betreuung und Pfle-
ge zu Hause beschrieben werden, die in der Schweiz relativ stark vertreten sind. Van Holten et. al. (2012)
zeigen zudem besondere Belastungen auf bei Eltern, die ihre pflegebedurftigen (bzw. schwerkranken)
Kinder pflegen und betreuen, sowie Angehdrigen, die sich aus grosser geografischer Distanz um ihre
Nachsten kimmern.

Die Literaturanalyse macht zudem deutlich, dass folgende Punkte zu bedenken sind:

B Demenzerkrankungen: Sie sind fir Angehérige mit besonderen Herausforderungen verbunden. Per-
sonen mit Demenzerkrankungen bendétigen in der Regel viel Betreuung (oft rund um die Uhr) wahrend sie
haufig Alltagsaktivitaten (Kérperpflege, Nahrungsaufnahme, Bewegung etc.) noch selbstandig ausfuhren
kdnnen. Gerade der Betreuungsbedarf wird aber kaum berlcksichtigt, wenn es um die finanzielle Unter-
stltzung geht. Gemass Angaben der Schweizerischen Alzheimervereinigung sind aktuell gegen 150'000
Personen in der Schweiz an einer Demenz erkrankt — mit stark steigender Tendenz. Die durchschnittliche
Lebensdauer mit einer Demenz betragt 8 bis 10 Jahre. Rund 60% der demenzerkrankten Personen leben
zu Hause ®

2 www.bag.admin.ch/betreuende-angehoerige-programmteil 1
3 http://www.alz.ch/index.php/forschung.html
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B Care- oder Pendelmigrantinnen: Eine besonders umfangreiche und kostenintensive Form der Unter-
sttzung fur Angehorige besteht darin, eine Pendelmigrantin zu engagieren. In der Regel wohnen die
Pendelmigrantinnen im Haus der betreuten Person und wechseln sich wochen- resp. monatsweise ab. Die
Arbeitsbedingungen — insbesondere die Arbeits- und Ruhezeiten — von Pendelmigrantinnen in der 24-
Stunden-Betagtenbetreuung sind aktuell rechtlich nicht verbindlich geregelt. Die Preise fir die Leistungen
von Pendelmigrantinnen variieren gemass einer neueren Studie zwischen 2500 und knapp 15’000 CHF
pro Monat; der Durchschnitt liegt bei 6900 CHF pro Monat. Die Schatzung der Anzahl Personen, die in
der Schweiz Leistungen von Pendelmigrantinnen in Anspruch nehmen, wird in dieser Studie auf rund
5'000 Personen geschatzt (Frey et al. 2016).

B Geografische Lage: Der \Wohnort der unterstiitzungsbedurftigen Person wirkt sich auf das Betreu-
ungs- und Pflegesetting aus: Einerseits spielt die Distanz zwischen den Haushalten von Unterstltzungsbe-
durftigen und Angehdrigen eine Rolle, andererseits sind je nach Lage gewisse Unterstlitzungsangebote
schwieriger zu erreichen oder mit héheren Kosten verbunden (z.B. héhere Transportkosten).

B Betreuungs- und Pflegeaufwand: Fir die Angehotrigen macht es einen grossen Unterschied, ob sie
sich mit relativ geringem oder mit grossem zeitlichem Aufwand in der Betreuung und Pflege engagieren.
So zeigen mehrere Studien, dass Angehdrige bei geringem Care-Aufwand selten die Erwerbstatigkeit
aufgeben (Carmichael et al. 2010: Lilly et al. 2007) und die Betreuung und Pflege sich bei geringem zeitli-
chem Volumen auch seltener negativ auf den Gesundheitszustand der Angehérigen auswirkt (Rodrigues
et. al. 2013; Colombo et. al. 2011). Die SwissAgeCare-Studie zeigt, dass Angehdrige mit sehr hohem
Zeitaufwand fur Betreuung und Pflege und ohne Entlastungsmoglichkeiten beztglich der Lebenszufrie-
denheit und dem Wohlbefinden stark beeintrachtigt sind (Perrig-Chiello/Hopflinger 2012, 209).

B Einfluss der Erwerbsmoglichkeiten und der Einkommenssituation auf die Bereitschaft, Be-
treuung und Pflege zu leisten: Ein grosser Teil der Angehérigen in der Schweiz nimmt aufgrund der
privaten Care-Arbeit Anpassungen bei der Erwerbstatigkeit vor. Aus der Forschungsliteratur geht aller-
dings hervor, dass Wirkungen auch in die andere Richtung bestehen, bzw. dass die Erwerbsmdglichkeiten
einen Einfluss darauf haben, ob man Betreuungs- und Pflegeaufgaben Gbernimmt. So zeigen Daten fiir
die Schweiz wie furs Ausland, dass Manner und Frauen mit hoheren Erwerbseinkommen seltener Betreu-
ungs- und Pflegeaufgaben tbernehmen (Radvansky et. al. 2016; Schmidt et. al. 2016; Carmichael et. al.
2010). Dies kann dadurch erklart werden, dass die Opportunitatskosten in Form von entgangenen Ein-
kommen umso héher sind, je héher das Einkommen ist. Fir Frauen zeigt sich aber auch ein Einfluss des
Haushaltseinkommens. Ein héheres Haushaltseinkommen vergréssert bei ihnen die Wahrscheinlichkeit, die
Erwerbsarbeit zugunsten von Pflegeaufgaben zu reduzieren oder aufgeben (Radvansky et. al. 2016).

Direkte Hinweise auf kritische Faktoren fur die finanzielle Tragbarkeit von Unterstiitzung und Entlastung in
Situationen hauslicher Betreuung und Pflege in der Schweiz lassen sich der Forschungsliteratur kaum ent-
nehmen. Immerhin zeigt ein neuer OECD-Bericht (Muir 2017) in einem breiten Landervergleich, dass bei
grossem Unterstitzungsbedarf die Kosten fir die Langzeitpflege zuhause in der Regel Uber dem Median-
einkommen der Uber 65-Jahrigen liegen. Das heisst, man muss auf Erspartes zurtickgreifen oder auf An-
gehorige, die unbezahlte Leistungen erbringen. Flr Heimaufenthalte ist die Finanzierung in den betrachte-
ten Landern in der Regel auch fir Leute mit tiefem Einkommen méglich, fur die Langzeitpflege zuhause
gilt dies nicht.

Mehr lasst sich zu den Kostenfolgen flr die Haushalte und der finanziellen Tragbarkeit der Literatur kaum
entnehmen. Dadurch fehlen auch Aussagen zu den Einflussfaktoren auf Hoéhe und Tragbarkeit der Kosten
und Hinweise auf Handlungsbedarf und Lésungsansatze, die spezifisch die finanzielle Tragbarkeit betref-
fen. Auch fehlen prazise Kennzahlen zur Zahl der Betroffenen und ihren Charakteristika weitgehend (Die
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verfligbaren Angaben auf der Basis der Schweizerischen Arbeitskrafteerhebung (SAKE) sowie der Schwei-
zerischen Gesundheitsbefragung (SGB) wurden im Rahmen des Projekts aufdatiert, vgl. Kapitel 5).

Darlber hinaus wurde in der SwissAgeCare-Studie (Perrig Chiello et al. 2010) umfangreiches Zahlenmate-
rial zu pflegenden Angehdorigen &lterer Menschen in Haushalten mit Spitex generiert. Weitere Informatio-
nen zur Gréssenordnung der Anzahl Betroffener lassen sich den Statistiken der einzelnen einschlagigen
Leistungssysteme entnehmen. Hier steht jedoch ausnahmslos die pflege- und betreuungsbedrftige Per-
son im Zentrum, und es fehlen Informationen zur Haushaltsituation und den involvierten Angehérigen.
Die wichtigsten Kennzahlen werden im Folgenden ausgefihrt.

Schweizer Studie zu betreuenden und pflegenden Angehérigen alterer Menschen mit
Spitex

Die SwissAgeCare-Studie (2010, 2012) untersucht die psychosoziale Situation von Angehérigen, die Be-
treuungs- und Pflegeleistungen fir altere Menschen erbringen. Im Rahmen des Projekts wurde eine repra-
sentative Stichprobe von Angehorigen befragt, bei denen auch die Spitex in das Pflegesetting involviert
war.* Die erhobenen Daten geben unter anderem Auskunft ber die Beziehungsart zur unterstiitzungsbe-
durftigen Person, die finanzielle Situation, die Berufstatigkeit und die Auswirkungen der Pflege auf die
berufliche Situation. Tabelle 1 zeigt eine Ubersicht der Angaben.

W Bei gut der Halfte der untersuchten Betreuungs- und Pflegesituationen fiir altere Menschen leisten
Partnerinnen oder Partner Care-Arbeiten.

B Geschwister sowie Freunde und Bekannte (Kategorie Andere) machen einen geringen Anteil aus. Dies
durfte daran liegen, dass pro Pflegesetting lediglich eine angehérige Person befragt wurde.

Tabelle 1: Merkmale von Angehdérigen alterer pflegebedurftiger Menschen in der Schweiz

Partne- Partner Tochter Sohn Schwieger- Geschwis- Andere Total

rin tochter ter

Anzahl Personen in der Stichprobe 110 62 80 34 14 3 15 318
Anteil am Total 35% 19% 25% 11% 4% 1% 5% 100%
Angaben zur finanziellen Situation
nicht genug Geld, um Bedurfnisse zu decken 7% 8% 10% 15%
genug Geld, um Bedurfnisse zu decken 86% 86% 82% 77%
mehr als genug Geld, um Bedrfnisse zu 6% 7% 8% 9%
decken

100% 100%  100% 100% k.A. k.A. k.A.
Angaben zur Erwerbstatigkeit
Erwerbstatig 7% 7% 62% 62%
Nicht erwerbstatig 6% 10% 27% 9%
Pensioniert 88% 84% 1% 29%

100%  100%  100% 100% k.A. k.A. k.A.
Auswirkung der Pflege auf die berufliche
Situation
Musste Arbeitspensum reduzieren 47% 50% 57% 39%
Musste Erwerbstatigkeit aufgeben 41% 36% 16% 8%
Musste andere Stelle suchen 6% 7% 3% 0%
Keine Auswirkungen 6% 7% 24%  54%

100% 100%  100% 100% k.A. k.A. k.A.

Quelle: Perrig-Chiello Pasqualina und Francois Hopflinger 2012; Seite 131

* Die Angehorigen wurden Uber die Spitex-Organisationen rekrutiert.
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B Insgesamt gibt knapp jede/r zehnte der betreuenden und pflegenden Angehérigen an, nicht genug
Geld zu haben, um die Bedurfnisse zu decken.

B Mehr als vier Flinftel der betreuenden und pflegenden Partner/innen sind pensioniert. Hingegen steht
die grosse Mehrheit der betreuenden und pflegenden Téchter und Séhne im Erwerbsalter.

B Sehr viele Angehdrige passen die Erwerbstatigkeit aufgrund der Angehérigenpflege an, indem sie das
Erwerbspensum reduzieren oder gar die Erwerbsarbeit aufgeben.

Familien mit schwerkranken Kindern

Bei einer langer andauernden Erkrankung von Kindern wird oft sehr viel Zeit fir Therapien und Betreuung
benoétigt, wodurch Eltern oft ihr Erwerbspensum reduzieren mussen, was mit Einkommensausfallen ver-
bunden ist. Ein Faktenblatt zum Pflege- und Betreuungsaufwand von Kindern mit Krebserkrankungen
(Schindler/Kriesi 2014) stellt Kennzahlen zur Verfigung. Insgesamt erkranken in der Schweiz jahrlich
etwa 233 Kinder und Jugendliche vor dem 18. Lebensjahr an Krebs. Bei 22% aller erkrankten Kinder
und Jugendlichen kam es bis zum 18. Altersjahr zu einem Ruckfall. Jahrlich sind also mehr als 233 Fami-
lien von der Situation betroffen, ein krebskrankes Kind in der Familie zu haben, da pro Jahr 233 neue
Situationen entstehen und die Therapie- und Nachsorgesituation oft ldnger als ein Jahr dauert. Es ist damit
zu rechnen, dass Eltern pro Krebserkrankung eines Kindes insgesamt rund 320 Tage bei der Arbeit aus-
fallen (davon 240 Arbeitstage im ersten Jahr (also ein gesamtes Arbeitsjahr) und 80 verteilt auf die fol-
genden Jahre), wie die Hochrechnungen von Schindler/Kriesi zeigen.

Personen mit einer Hilflosenentschiadigung

Wer eine Hilflosenentschadigung erhalt, ist per Definition hilfsbedirftig. Gewahrt werden solche nach
Schweregrad abgestuften Unterstitzungen von der IV, von Unfallversicherungen und von der AHV. Wie
Tabelle 2 zeigt, lasst sich nicht immer identifizieren, wie viele Betroffene zu Hause leben. Sicher ist dies
2016 bei 46'602 Personen der Fall. Die Zahl durfte insgesamt jedoch deutlich Giber 50’000 Personen
liegen inklusive den Personen mit einer Hilflosenentschadigung, bei welcher der Anteil der zu Hause Le-
benden nicht bekannt ist.

Tabelle 2: Personen mit Hilflosenentschadigung (2016)

Insgesamt  Hilflosigkeit leichten Hilflosigkeit mittleren Hilflosigkeit schweren

Grades Grades Grades
IV Erwachsene 22'429 59% 29% 12%
(zu Hause lebend)
IV Minderjahrige* 8'786 35% 51% 14%
(zu Hause lebend)
AHV (zu Hause lebend) 15387 100%
Total sicher zu Hause lebend 46602
AHV (mittlere und schwere 45'342 55% 45%
Hilflosigkeit inkl. Heime)
Unfallversicherung 2'358 60% 20% 20%
(inkl. Heime)

* Von den Minderjahrigen mit einer Hilflosenentschadigung erhielten 23% (2'021 Personen) auch einen Intensivpflegezuschlag.
Quelle: IV: Guggisberg/Bischof 2017, 20; UV: Koordinationsgruppe fur die Statistik der Unfallversicherung UVG (KSUV): Unfallstatis-
tik UVG 2016; AHV: AHV-Statistik

Aus dem Bericht Gehrig/Guggisberg/Graf (2013) zur Wohn- und Betreuungssituation ist zudem be-
kannt, dass bei Erwachsenen mit Hilflosenentschadigung der IV knapp zwei Drittel der in Anspruch ge-
nommenen Hilfe unbezahlt von Personen geleistet wird, die im selben Haushalt wohnen, 16% von unbe-
zahlten Drittpersonen und 20% gegen Bezahlung von externen Personen. 64% der zu Hause wohnenden
Erwachsenen mit Hilflosenentschadigung der IV haben behinderungsbedingte Ausgaben, die sie aus ihren
Mitteln finanzieren. Der Median dieser Ausgaben liegt bei 367 Franken pro Monat. Zwei Drittel der selbst
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bezahlten Ausgaben werden fur behinderungsbedingte Hilfe und Dienste ausgegeben, 13% fur Aufent-
halte in betreuten Einrichtungen und 20% entfallen auf andere behinderungsbedingte Ausgaben.

Minderjahrige mit Hilflosenentschadigung der IV erhalten pro Tag im Mittel wahrend drei Stunden behin-
derungsbedingte Hilfe (Median). 92% sind aufgrund ihrer gesundheitlichen Beeintrachtigung auf Begleit-
und Transportdienste angewiesen, 42% erhalten die Hilfe ausschliesslich unbezahlt von haushaltsinternen
Personen. Der Rest erhélt die Hilfe entweder ausschliesslich unbezahlt von externen Personen (18%), aus-
schliesslich von externen bezahlten Personen (35%) oder in einer Mischform (5%).

Die selbstgetragenen behinderungsbedingten Ausgaben der Familien von Minderjahrigen mit Hilflosen-
entschadigung betragen pro Jahr im Mittel (Median) 2'400 Franken. Bei einem Fiinftel gibt es keine be-
hinderungsbedingten Kosten, die vom Haushalt selbst getragen werden missen. Die Behinderung der
minderjahrigen HE-Bezlger/innen wirkt sich als starke Einschrankung auf die Erwerbsintegration der Eltern
aus: Gut zwei Drittel (68%) der befragten Eltern geben an, dass ein Elternteil wegen der Behinderung des
Kindes die Erwerbstatigkeit ganz aufgegeben und/oder dass jemand wegen der Behinderung das Er-
werbspensum reduziert hat.

Personen mit einem Assistenzbeitrag der IV

Zu Hause lebende IV-Bezliger/innen mit einer Hilflosenentschadigung haben grundsatzlich auch Anspruch
auf einen Assistenzbeitrag. Die Anzahl Bezliger/innen hat sich seit der Einfihrung der Leistung 2012 kon-
tinuierlich erhdht. 2016 erhielten schweizweit insgesamt 2'316 Personen einen Assistenzbeitrag. Davon
sind 17 Prozent Minderjdhrige (386 Personen), 75 Prozent Erwachsene im Erwerbsalter (1747 Personen)
und 8 Prozent IV-Beziehende, die inzwischen im Rentenalter stehen (183 Personen) (Guggisberg/Bischof
2017, 18, 75).

Tabelle 3: Anteile der Bezlger/innen einer Hilflosenentschadigung (HE) der IV und eines Assistenzbeitrags
nach Art des Gebrechens

Assistenz- HE-Beziehende zu HE-Beziehende im

beziehende Hause Heim
Nervensystem 40% 19% 12%
Geburtsgebrechen 25% 31% 66%
Psychosen, Neurosen und Personlichkeitsstérungen 11% 26% 17%
Knochen und Bewegungsorgane 10% 8% 2%
Sinnesorgane 8% 11% 1%
Kreislaufsystem 2% 1% 0%
Neubildungen 1% 2% 0%
Infektionen und parasitare Krankheiten 1% 1% 0%
Allergien, Stoffwechsel- und Erndhrungskrankheiten, Stérungen der
inneren Sekretion 1% 1% 0%
Atmungsorgane 0% 0% 0%
Harn- und Geschlechtsorgane 0% 0% 0%
Verdauungsorgane 0% 0% 0%
Haut- und Unterhautzellgewebe 0% 0% 0%
Krankheiten des Blutes und der Blutbildenden Organe 0% 0% 0%
Total 100% 100% 100%

Quelle: HE-Register (BSV 2017), Rechnungsdaten (BSV April 2017); HE-Bezliger/innen zu Hause= 22'429, HE-Bezlger/innen im
Heim= 12'936, Assistenzbeziehende=1'747 (aktive Bezliger/innen exkl. Beziiger/innen im Rentenalter); Guggisberg et. al. 2017, 21.

Tabelle 3 zeigt, welche Gebrechen bei den Bezliger/innen einer Hilflosenentschadigung der IV sowie
eines Assistenzbeitrags bei zu Hause Lebenden am haufigsten vorkommen. Der grésste Teil (40%) der
Assistenzbeziehenden leidet an Einschrankungen des Nervensystems — dazu gehéren Multiple Sklero-
se, Epilepsie, Lahmungen nach Hirnverletzungen und Erkrankungen des Gehirns oder des Riickenmarks.
An zweiter Stelle stehen Geburtsgebrechen (25%). Auch Psychosen, Neurosen und Personlichkeits-
storungen sind haufig. Fast ebenso verbreitet sind unter den Assistenzbeziehenden Erkrankungen der
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Knochen und Bewegungsorgane. Von Einschrankungen von Sinnesorganen sind 8 Prozent der Assistenz-
beziehenden betroffen.

Die Tabelle weist zum Vergleich auch die Anteile der HE-Beziehenden nach Gebrechen aus, die zu Hause
oder im Heim leben. Dabei zeigt sich, dass die Assistenzbeziehenden sich deutlich anders auf die Gebre-
chen verteilen als die HE-Beziehenden, die zuhause leben. Viel starker reprasentiert sind insbesondere
Beeintrachtigungen des Nervensystems.

Erganzungsleistungen

Aus der Statistik der Erganzungsleistungen ist bekannt, dass die Zahl der zuhause lebenden Personen mit
Erganzungsleistungen (EL) von Ende 2011 bis Ende 2016 weniger stark angestiegen ist als die krank-
heits- und behinderungsbedingten Kosten, die sie geltend machen kénnen, wenn sie aus keiner an-
deren Quelle gedeckt werden. Die Zahl ist um 12% gestiegen (auf 247150 Personen), die Kosten dage-
gen nahmen um 28% zu (auf 467 Mio. CHF). Dies bestatigt, dass die Rolle der EL in der Finanzierung
gesundheitsbedingter Kosten auch fir zu Hause lebende Personen wichtiger wird. Allerdings lassen sich in
der EL-Statistik Situationen mit Angehdrigenpflege nicht naher identifizieren. Es ist aus den Standardaus-
wertungen auch nicht ersichtlich, einen wie grossen Anteil der krankheits- und behinderungsbedingten
Kosten Zahlungen fir Leistungen Angehériger ausmachen. Deutlich wird jedoch, dass der Anteil der
krankheits- und behinderungsbedingten Kosten an den gesamten EL zwischen den Kantonen relativ stark
variiert. Unter den Vertiefungskantonen erreicht 2016 das Tessin mit 13.8% den hochsten und Graubiin-
den mit 6.1% den tiefsten Wert. Ohne Zusatzinformationen sind die Unterschiede jedoch schwierig zu
interpretieren.

Personen mit Langzeitpflege durch die Spitex

Im Jahr 2016 leisteten die Spitex-Dienste Langzeitpflege in 283’528 Fallen (Spitex-Statistik des BFS
2016). 58 Prozent davon betreffen Frauen. Insgesamt machten Leistungen der Grundpflege 59 Prozent
dieser geleisteten Stunden der Spitex aus, 32 Prozent entfallen auf Untersuchung und Behandlung und 8
Prozent auf Abkldarung und Beratung. Leider ist aus der Spitex-Statistik nicht ersichtlich, wie viele
Kund/innen auf intensive Pflege wéhrend vieler Wochenstunden angewiesen sind. Bekannt ist nur die
Gesamtstundenzahl pro Fall. Im Durchschnitt sind dies 52 Spitexstunden jahrlich. In Fallen, die mindestens
80-Jahrige betreffen, liegt der Durchschnitt mit 72 Stunden deutlich héher.

Personen mit Betreuungsgutschriften der AHV

Seit der 10. AHV-Revision von 1995 kénnen bei der Ubernahme von unbezahlten Pflege- und Betreu-
ungsaufgaben fur Verwandte Betreuungsgutschriften beantragt werden, welche die AHV-Rente verbes-
sern helfen. Das heisst, nach und nach kommen Personen ins Rentenalter, deren Rentenberechnung eine
Betreuungsgutschrift mit umfasst. Im Jahr 2015 waren dies 5100 Personen. Frauen machen rund zwei
Drittel der Pensionierten mit einer Betreuungsgutschrift aus.

Angebot und Inanspruchnahme von intermedidren Strukturen fiir dltere Menschen

Aus einer schweizweiten Bestandsaufnahme zu intermedidren Strukturen aus dem Jahr 2016 (Werner et.
al. 2016) gehen Kennzahlen zu Angeboten und Inanspruchnahme fir altere Menschen hervor: Einerseits
zeigt sich, dass intermedidre Strukturen tendenziell in den Kantonen starker beansprucht werden, in de-
nen auch andere Angebote von Betreuung und Pflege wie Spitex oder Pflegeheime stérker verbreitet sind.
Als Kennzahlen sind im Bericht die Anzahl Angebote pro Einwohner/innen tber 65 Jahren sowie pro Ein-
wohner/innen Uber 80 Jahren ausgewiesen:

Die Anzahl Alterswohnungen liegt im Durchschnitt bei 67 Wohnungen pro 1°000 Einwohner/innen
tliber 80 Jahre, wobei die Spannweite in den zehn bertcksichtigten Kantonen zwischen 18 und 133
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Wohnungen liegt. Rund ein Drittel der Alterswohnungen wird vom Kanton subventioniert. Die Zahl der
Tagesplatze ist noch deutlich tiefer. Sie betréagt im Durchschnitt Gber 14 Kantone 8 Platze pro 1'000
Personen liber 80. Nochmals seltener sind Nachtplatze (0.9 pro 1'000 Personen Uber 80, nur 8 Kanto-
ne mit Angaben). Rund drei Viertel der Tages- und Nachtplatze stehen auch Menschen mit Demenz offen.
Der Median des Preises liegt bei 125 Franken flr einen Tag und bei 50 Franken fir eine Nacht. Ungefahr
90 Prozent der Tages- und Nachtstrukturen erhalten einen Beitrag der 6ffentlichen Hand.

Die Anzahl der Kurzzeitplatze in Heimen, die zur voribergehenden Entlastung wahrend mehreren Ta-
gen genutzt werden kénnen, wird mit durchschnittlich 3.7 Platzen pro 1000 Personen iiber 80 an-
gegeben (Spannweite zwischen 1.1 und 6.7 Platze, 22 Kantone berlcksichtigt). Pro 1000 Personen Uber
80 nehmen im Gesamtdurchschnitt 35 Personen das Angebot wahrend einer durchschnittlichen Aufent-
haltsdauer von 30 Tagen wahr. Es handelt sich also Gberwiegend nicht um reine Ferienbetten.

Tagesstrukturen in Behinderteninstitutionen

Aus der Statistik der Sozialmedizinischen Institutionen (SOMED) des BFS sind zudem Angaben Uber Beher-
bergungsplatze sowie Platze fir Externe® in den Institutionen enthalten, und zwar fir Menschen mit Be-
hinderungen, fr Menschen mit Suchterkrankungen sowie fir Menschen mit psychosozialen Problemen.
Im Behindertenbereich gibt es insgesamt mehr Platze fir Externe als Beherbergungsplatze. Auf einen
stationaren Platz kommen im Durchschnitt im Jahr 2016 1.4 Platze fur Externe. Insgesamt sind gemass
SOMED rund 22’000 Platze fiir externe Personen in Institutionen fir Menschen mit Behinderungen
ausgewiesen. Es fehlen hier aber die Angaben fir die Kantone Zurich, Graubtnden und Schaffhausen.
Tatsachlich durfte die Anzahl Platze folglich noch um einiges héher sein.

Pravalenz von Diagnosen, die oft mit einem hohen zeitlichen Betreuungsaufwand
verbunden sind

Bezliglich der finanziellen Tragbarkeit besteht eine Herausforderung darin, dass Betreuungsleistungen
kaum Uber die obligatorische Krankenversicherung vergitet werden. Bei Diagnosen, die oft dazu fihren,
dass Personen rund um die Uhr Betreuung brauchen, wird die finanzielle Tragbarkeit von Unterstitzungs-
und Entlastungsangeboten demnach tendenziell haufiger zum Thema. Demenzerkrankungen und Hirnver-
letzungen haben oft zur Folge, dass die Betroffenen Personen Betreuung benétigen. Wir fithren deshalb
hier Informationen zu Préavalenzen fur diese Diagnosen auf:

B Hirnverletzungen: In einer europaischen Vergleichsstudie wurde errechnet, dass in der Schweiz min-
desten 130'000 Menschen mit einer Hirnverletzung leben. In dieser Zahl nicht miteingerechnet sind all
jene Menschen, die nicht pflegebedurftig sind und keine Therapien beanspruchen. Jahrlich erleiden in der
Schweiz etwa 20'000 Personen eine Hirnverletzung. Davon handelt es sich bei rund 80 Prozent um
Schlaganfalle, bei 17 Prozent um Schddel-Hirn-Traumata und bei 3 Prozent um Tumore des Gehirns.®

B Demenz: Die Anzahl von Demenz betroffener Personen in der Schweiz nimmt im Zusammenhang mit
der demografischen Entwicklung stark zu. Menschen mit einer Demenzerkrankung sind meist hochaltrige
Personen und zu zwei Dritteln Frauen: Fast zwei Drittel der Menschen mit Demenz sind tUber 80 Jahre alt.
Die Alzheimervereinigung Schweiz geht davon aus, dass im Jahr 2017 144’000 Menschen mit Demenz in
der Schweiz lebten, wobei weniger als die Halfte von ihnen eine formelle Demenzdiagnose haben.

Auch aus den vorhandenen Kennzahlen Idsst sich wenig ableiten zu den Kostenfolgen des Pflege- und
Betreuungsbedarfs fur die Haushalte und deren finanzieller Tragbarkeit, zu den Einflussfaktoren auf Héhe
und Tragbarkeit der Kosten und zum auf die Finanzierung bezogenen Handlungsbedarf.

5 Erklarung: «Diese Betriebe verfligen Uber ein vielfdltiges Angebot in Internaten oder Externaten:
Wohnheime mit oder ohne integrierte Beschaftigung, Werkstattarbeit, Tagesstatten, berufliche Massnahmen, Sonderschulen oder
Internate fur Kinder.»"

® Quelle: http://www.fragile.ch/hirnverletzung/zahlen-und-fakten/
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2 Methodisches Vorgehen

1.3 Aufbau des Berichts

Das nachste Kapitel 2 skizziert zundchst das methodische Vorgehen. Anschliessend werden die Wissens-
grundlagen geschaffen, die erlauben, die folgenden Analysen einzuordnen. So bietet Kapitel 3 einen
Kurzabriss zu den finanziellen Leistungen der sozialen Sicherung, die in unterschiedlichen Situationen mit
Angehdorigenpflege bestehen. Kapitel 3.6 fihrt die Strategien und Strukturen, aber auch die den Fachkrei-
sen bekannten Finanzierungsprobleme bei Angehérigenpflege in den Vertiefungskantonen ein. Kapitel 5
prasentiert eigene datengestitzte Analysen zur Zahl und den Charakteristika der Betroffenen.

Die Analysen erfolgen zundchst exemplarisch anhand der in Kapitel 6 ausgefiihrten 12 Fallbeispiele. So-
dann werden die Ausgangssituationen in Kapitel 7 einer Art «Stresstest» unterzogen, indem mithilfe von
Simulationsberechnungen wichtige Einflussfaktoren verandert werden. Im Schlusskapitel 8 werden die
Ergebnisse zu einer Synthese zusammengezogen und Schlussfolgerungen gezogen. Dabei wird diskutiert,
welchen Mehrwert die Erkenntnisse aus dem Projekt mit sich bringen und was sich daraus lernen l3sst.
Vor diesem Hintergrund werden der Handlungsbedarf skizziert und Verbesserungsmoglichkeiten formu-
liert. Ein ausfuhrlicher Anhang schliesslich soll Interessierten erlauben, die Vorgehensweisen und Resultate
detaillierter nachzuvollziehen.

2 Methodisches Vorgehen

Eine Herausforderung fiir eine moglichst reprasentative Forschungsanlage in dieser Studie ist die grosse
Heterogenitat von Situationen hauslicher Pflege und Betreuung. Diese betrifft

W erstens den Pflege- und Betreuungsbedarf und das Potenzial unbezahlter Hilfe (Ehepartner/in vorhan-
den? Kinder vorhanden? Hilfe aus Nachbarschaft und Freundeskreis?),

B zweitens die Inanspruchnahme und die selber zu bezahlenden Kosten von Unterstitzungs- und Entlas-
tungsangeboten (out-of-pocket), die ihrerseits mit dem lokal vorhandenen Angebot zusammenhangen,

B und drittens die finanzielle Absicherung des Haushalts Uber eigene Erwerbseinkommen, Sozialversi-
cherungen und kantonal ausgestaltete Bedarfsleistungen im Zusammenspiel mit dem vorhandenen Ein-
kommen und Vermogen. Dieser dritte Punkt fiihrt insbesondere auch zu Unterschieden zwischen den
Alterskategorien der Betroffenen wie auch der unterstiitzenden Angehérigen. Die Absicherungssituation
unterscheidet sich u.a. namlich stark, je nachdem, ob es um Kinder und Jugendliche geht, um Personen
im Erwerbsalter oder Menschen im Rentenalter.

All diese Elemente beeinflussen gemeinsam, wie lange eine Betreuungs- und Pflegesituation zuhause
finanziell tragbar ist und wo die Schwellenwerte liegen, ab welchen die einzelnen Haushalte Gberfordert
sind. Um trotz dieser Vielfalt und den foderalistischen Strukturen zu aussagekraftigen Resultaten fur die
ganze Schweiz zu kommen, muss diese Heterogenitat reduziert werden. Dazu wurden typische Situatio-
nen identifiziert, die anschliessend anhand von 12 realen Fallbeispielen vertieft werden konnten. Jedes
dieser Fallbeispiele steht fur einen bestimmten Typ von Problemlagen. Um maoglichst viele der sehr unter-
schiedlichen Problemlagen abbilden zu kénnen, wurden nach der Methode des Theoretical Sampling
(Glaser/Strauss 1998) die Fallbeispiele so ausgewahlt, dass sie ein méglichst grosses Spektrum an verschie-
denen Situationen abbilden.

Auf der Basis der 12 realen Fallbeispiele wurde Uber Simulationsberechnungen anschliessend die Zahl
der beobachtbaren Problemlagen vervielfacht. Diese entscheidende Verbreiterung der Untersu-
chungsbasis erfolgte durch kontrafaktische, also rein rechnerische Verdnderungen wichtiger Einflussfak-
toren wie Einkommen oder Wohnkanton in sogenannten Alternativszenarien. Beispielsweise ist in unse-
rem Fallbeispiel einer Lebensendsituation das Einkommen relativ hoch. Aber selbstverstandlich ist dies in
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der Realitat nicht immer der Fall, und Probleme entstehen insbesondere bei tiefen oder wegbrechenden

Einkommen. Die Simulationsberechnungen erlauben hier abzubilden, in welchen Kantonen und Einkom-
menskategorien sowie bei welchem Entlastungsbedarf das verfiigbare Einkommen in einer Lebensendsi-
tuation effektiv zum Problem wird und welche Einflussfaktoren wichtig sind, um die finanzielle Situation
zu stabilisieren. Das Vorgehen wird unterstehend detailliert ausgefuhrt.

Diese rechnerischen Veranderungen der Ausgangssituation erméglichen also nicht nur, die finanziellen
Folgen in deutlich mehr Situationen abzubilden, sondern sie bilden gleichzeitig eine Art «Stresstest». Sie
erlauben, kritische Konstellationen zu identifizieren, in denen die finanzielle Tragbarkeit in Frage gestellt
ist. Aufgrund der parallel durchgefiihrten Datenanalysen auf der Basis der verfligbaren statistischen
Grundlagen wird versucht das Ausmass der festgestellten Problemlagen in der Bevolkerung der Schweiz
einzuschatzen. Dies ist nicht immer einfach, weil nicht zu allen als kritisch eingeschatzten Faktoren in den
statistischen Erhebungen detaillierte Informationen bestehen. Deshalb stiitzt sich das Projekt zur Bestim-
mung des Handlungsbedarfs und zur Entwicklung von Lésungsansadtzen auch auf die Einschdatzungen
der involvierten Fachpersonen ab, die diese in Einzelinterviews, aber auch in einem gemeinsamen Vali-
dierungsworkshop zur Diskussion der provisorischen Resultate eingebracht haben.

Abschnitt 2.1 fuhrt das Vorgehen bei der Erarbeitung der benotigten Wissensgrundlagen aus. Abschnitt
2.2 erklart die Auswahl der Vertiefungskantone, Abschnitt 2.3 stellt das Vorgehen zur Identifikation typi-
scher Situationen vor und Abschnitt 2.4 jenes zur Erhebung der Fallbeispiele. Abschnitt 2.5 schliesslich
erlautert das methodische Vorgehen fir die Simulationsberechnungen und Abschnitt 2.6, wie Handlungs-
bedarf und Lésungsansatze identifiziert werden.

2.1 Erarbeitung der Wissensgrundlagen
Grundlagen fir die folgenden Analysen wurden in drei Punkten benétigt:

B In umfangreichen Dokumentenanalysen wurde eruiert, wer innerhalb des Systems der sozialen
Sicherheit wann in welchem Umfang finanzielle Leistungen erbringt und wie die unterschiedlichen Leis-
tungen zusammenspielen. Eine kurze Einflhrung dazu bietet das Kapitel 3.

B Uber Internetrecherchen, zahlreiche explorative Gespriche und Dokumentenanalysen wurden
die Strategien und Strukturen sowie die bekannten Finanzierungsprobleme in den Vertiefungskantonen
erhoben (zusammengefasst in Kapitel 3.6).

B In eigenen Datenanalysen wurden Zahlen zum Ausmass des Phdnomens der Angehdrigenbetreuung
und -pflege eruiert und die Betreuungsbeddrftigen und ihre Angehorigen soweit wie auf der Basis der
vorhandenen Statistiken méglich charakterisiert. Dabei stand insbesondere die Frage des Zusammenhangs
von Angehdrigenbetreuung und finanzieller Prekaritat im Fokus (Kapitel 5).

2.2 Auswahl von Vertiefungskantonen

Die Analyse ist auf sieben Kantone zu beschrankt, weil eine umfassende Recherche aller regionalen Un-
terschiede im Rahmen des Projektes nicht zu leisten ist. Eine Beriicksichtigung von mehr Kantonen wirde
das Untersuchungsdesign und die Ergebnisinterpretation um einiges komplexer machen, ohne die Er-
kenntnisse stark zu bereichern. Die Auswahl wurde gemeinsam mit den Auftraggebenden festgelegt.

Als Basis zur Wahl der Vertiefungskantone wurden die Kantonsangaben aus der Bestandserhebung der
Entlastungs- und Unterstltzungsangebote in den Kantonen von 2014 (Bischofberger/Rudin et al.) gewahlt
sowie die telefonisch eingeholten Einschatzungen der schweizweit tatigen Organisationen und Experten,
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von denen sich die meisten allerdings nicht zu allen Kantonen dussern konnten.” Ein Ziel war, Kantone
mit unterschiedlich ausgebauten Leistungen zu erfassen, also nicht alles Best Practice-Beispiele, um
auch aufzeigen zu kénnen, welchen Einfluss unterschiedliche kantonale Rahmenbedingungen fir betreu-
ende und pflegende Angehorige haben. Vom BAG war zudem ein Anliegen, dass nicht in allen Projekten
im Rahmen des Forschungsprogramms die gleichen Kantone beforscht werden. Gewlnscht war auch eine
starke Vertretung der lateinischen Schweiz.

Der Kanton Tessin war daher gesetzt. Aus der Westschweiz wurden die Waadt als Kanton mit ausgebau-
ten Leistungen sowie Neuenburg als Kanton mit lange eher tiefem Standard ausgewahlt. In der Deutsch-
schweiz war ein Anliegen des BAG, die Zentralschweiz zu bertcksichtigen sowie einen kleinen, nichtstad-
tischen Kanton. Der schliesslich gewahlte Kanton Uri deckt beide Kriterien ab. Gesucht wurden weiter ein
grosser Mittellandkanton sowie ein Kanton aus der Ostschweiz. Im Mittelland fiel die gemeinsam mit dem
BAG getroffene Wahl auf Bern, einen Kanton, der sowohl stadtische als auch landliche Gegenden um-
fasst und dessen Politik im Bereich der Angehérigenpflege eher als positiv eingeschatzt wird. Mithin wur-
de in der Ostschweiz ein Kontrastkanton mit weniger ausgebauten Leistungen gesucht. Schliesslich wur-
den Graubiinden aufgrund seiner Weitldufigkeit wie auch St. Gallen als zweiter Mittellandkanton ge-
wahlt.

2.3 Identifikation typischer Situationen

Wenn eine Situation als typisch qualifiziert wird, meint dies im vorliegenden Zusammenhang zweierlei: Es
geht um Situationen, die nicht nur vereinzelt, sondern immer wieder vorkommen. Und es handelt sich
um Situationen, die typischerweise zu Problemen mit der finanziellen Tragbarkeit der benétigten
Unterstiitzung und Entlastung fiihren kénnen. Das methodische Vorgehen stiitzt sich auf drei Pfeiler:
Erstens nehmen wir die bestehenden Erkenntnisse aus der Literatur zur Situation in der Schweiz auf.
Zweitens werden die verfligbaren Kennzahlen zur Haufigkeit verschiedener Phdnomene aufgearbeitet,
die im Kontext der Angehérigenpflege und -betreuung relevant sind. Und drittens wurden tber Inter-
netrecherchen und explorative Expertengesprache wichtige Informationen zu Situationen von Ange-
horigenpflege und -betreuung erhoben, dies sowohl mit schweizweit tatigen Expert/innen und Organisa-
tionen wie auch mit den wichtigsten Fachkreisen in den Vertiefungskantonen. Die involvierten Fachperso-
nen halfen spater auch, den Kontakt zu betreuenden und pflegenden Angehdérigen herzustellen, und sie
wurden zur Diskussion der Resultate an einem Validierungsworkshop eingeladen.

Basierend auf den Ergebnissen der genannten Arbeitsschritte wurde ein Sample von 12 typischen Fallbei-
spielen erstellt, die mdglichst heterogene Realitaten in Bezug auf die Inanspruchnahme von Unterstit-
zungs- und Entlastungsangeboten abbilden. Dazu wurde ein Stichprobenplan definiert, der fur unter-
schiedliche Kriterien eine Mindestanzahl von Situationen anfihrt. Dabei ist unter anderem von Bedeutung,
dass Fallbeispiele in unterschiedlichen Regionen der Schweiz bertcksichtigt werden, denn die Resultate
der Studie sollen fur die ganze Schweiz aussagekraftig sein.

2.4 Erhebung von 12 Fallbeispielen

In den 12 Haushalten wurden Face-to-face-Interviews gefihrt — in den meisten Fallen bei den Unterstit-
zungsbedurftigen zu Hause. Einbezogen wurden die hauptverantwortlichen Angehérigen und wo méglich
auch die Unterstitzten selbst. In den Interviews wurde

" Patrick Imhof (Geschaftsleiter Spitexverband Schweiz); Silvia Marti Lavanchy (Schweiz. Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirek-
torinnen und -direktoren); Marianne Wolfensberger (Geschéftsleiterin Schweizerische Alzheimervereinigung); Matthias Wachter
(Hochschule Luzern); Georges Pestalozzi-Seger (Inclusion Handicap); Ariane Zinder (Beraterin Pro Mente Sana); Nicole Debrot (Berate-
rin Fragile).
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B 1. erhoben, welche Betreuungs- und Pflegebedarf zeitlich abgedeckt werden muss und wie sich
Angehorige und andere Leistungserbringer derzeit diese Zeit aufteilen.

B 2. wurde detailliert aufgenommen, welche Unterstiitzungs- und Entlastungsangebote wie intensiv
in Anspruch genommen werden,

B 3. wurde erhoben, welche Out-of-Pocket-Kosten fiir die Haushalte durch die in Anspruch genom-
menen Angebote entstehen,

B 4. wurde die gesamte Einnahmen- und Vermdégenssituation des Haushalts der unterstiitzungsbe-
durftigen Person erfasst, damit die Angaben in ein Gesamtbild gesetzt werden konnten.

Weitere Themen der Betroffeneninterviews waren, aus welchen Grinden sich die unterstitzungsbedurfti-
gen Personen und ihre Angehdrigen flr bestimmte Angebote und Betreuungssettings entschieden haben
und ob sie aus finanziellen Grinden auf Leistungen verzichten, die sie eigentlich als notwendig erachten.
Sie wurden auch gefragt, wie sie ihre Finanzen planen und in welchen Situationen es aus finanziellen
Griinden nicht mehr méglich ware, die hausliche Betreuung und Pflege aufrecht zu erhalten. Da die Fall-
beispiele fast genau wie vordefiniert gefunden werden konnten, sind alle weiteren Details bei den Resulta-
ten im Abschnitt 6.1 ausgefihrt.

2.5 Simulationsberechnungen

Ausgehend von den 12 konkreten Fallbeispielen wird analysiert, wie sich die finanzielle Tragbarkeit einer
Situation mit Angehdorigenbetreuung bei Variation der folgenden Einflussfaktoren veréndert:

B Der Haushalt liegt in einem anderen Kanton. Dadurch ist seine Absicherung tber im Kanton vorhan-
dene Leistungen und Angebote besser oder ungunstiger. Der Out-of-Pocket-Anteil an den Kosten von
Unterstltzungs- und Entlastungsangeboten ist hoher oder geringer.

B Das Haushaltseinkommen ist tiefer oder hoher.

B Der Bedarf an Betreuung und Pflege ist grosser oder kleiner, zum Beispiel weil die Gesundheitssitua-
tion verandert oder betreuende Angehérige ausfallen.

B Die pflege- und betreuungsbeddrftige Person hat einen anderen Versicherungsstatus.

B Die Erwerbsintegration der Angehdrigen erreicht einen grosseren oder kleineren Umfang. Dadurch
andern gleichzeitig das Erwerbseinkommen und die zu zahlenden Betreuungsleistungen.

B Wie sind die drei allgemein am besten abschneidenden Kantone in der Lage, Situationen mit kriti-
schen Kombinationen von Einflussfaktoren auf die finanzielle Tragbarkeit aufzufangen?

Diese veranderten Rahmenbedingungen werden mit sogenannten Alternativszenarien abgebildet. Zu
diesem Zweck wurde ein excelbasiertes Simulationsmodell aufgebaut. Ein wichtiges Ziel der Simulationen
ist zu identifizieren, in welchen Konstellationen die finanzielle Tragbarkeit in Situationen mit Angeho-
rigenbetreuung zum Problem wird.

2.5.1 Aufbau und Inhalt des Simulationsmodells

Wie der Name bereits erahnen lasst, besitzt ein «Simulationsmodell» die folgenden zwei wichtigen Eigen-
schaften:

B Erstens handelt es sich um ein Modell, d.h. die realen Verhaltnisse werden aufgrund der Komplexitat
der zu untersuchenden Situationen und teils fehlender Informationen nicht exakt abgebildet. Vielmehr
werden mittels Priorisierung die wichtigsten Elemente bertcksichtigt und fehlende Informationen mittels
plausibler Annahmen abgeleitet (vgl. die Tabelle mit den wichtigsten Annahmen im Anhang 2).

B Zweitens wird dieses Modell so flexibel als moglich ausgestaltet, um in verschiedenen Alternativszenari-
en abbilden (simulieren) zu kénnen, wie sich die Situation bei Verdnderung bestimmter wichtiger Para-
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meter ausgestaltet. Um dies zu ermdglichen, miissen im Modell wichtige Determinanten und Abhéngig-
keiten mittels mathematischer Formeln hinterlegt werden, wie beispielsweise die Berechnung der Steuer-
abzuge in Abhangigkeit der Familiensituation oder des Erwerbsumfangs, die Kalkulation von Anspruchs-
berechtigungen fiir bestimmte Leistungen oder die Tarife der Leistungserbringer in Abhangigkeit des
Wohnorts.

Das fur das vorliegende Mandat aufgebaute Simulationsmodell I&sst sich grob in drei Teile gruppieren, die
in Abbildung 5 den Spalten entsprechen:

Erbrachte Betreuung und Pflege

Der erste Block enthalt die zeitlichen Angaben zur erbrachten Betreuung und Pflege. Die zu diesem
Bereich unterstellte grundlegende Annahme ist, dass der zeitliche Bedarf an Betreuung den effektiv er-
brachten unbezahlten und bezahlten Leistungen entspricht, in den Fallbeispielen also keine Unterversor-
gungssituationen abgebildet sind. Eine Schwierigkeit bei der Erfassung des zeitlichen Betreuungsbedarfs
ist der Uberwachungsbedarf. Er bedingt, dass eine Person prasent ist, bedeutet jedoch nicht, dass diese
Person permanent beschaftigt ist. Zur Beurteilung solcher Situationen wurde eine Vereinbarkeitsper-
spektive eingenommen: Der Prasenzbedarf ist dann voll anzurechnen, wenn er nicht neben einer Er-
werbstatigkeit abgedeckt werden kann. Zu diesem Zweck wurde auch erfasst, wie viele Stunden in die
Normalarbeitszeiten an Wochentagen zwischen 7 und 18 Uhr fallen und wie viele ausserhalb dieser Nor-
malarbeitszeiten zu leisten sind.

Konkret wurde im Simulationsmodell die erbrachte Leistung in Stunden pro Monat fir die folgenden
Gruppen separat integriert:

- Unbezahlt erbrachte Leistungen durch Angehorige, welche mit der zu pflegenden/betreuenden Person
im gleichen Haushalt wohnen

- Unbezahlt erbrachte Betreuungs- und Pflegeleistungen von weiteren Personen (Verwandte, Nachbarn,
weitere Bekannte)

- Spitex-Pflege

- Entlastung durch Freiwilligendienste

- Entlastung zuhause durch subventionierte Angebote mit Profis

- Entlastung zuhause durch privatwirtschaftliche Angebote

- Leistungen von IV-Assistenzpersonen

- Betreuung auswarts in Tages- und Nachtstrukturen

- Betreuung der gesundheitlich beeintrdchtigten Person in Ferienangeboten

- Mahlzeitendienste

- Haushaltsdienste

- Transportdienstleistungen fir die gesundheitlich beeintrachtigte Person.

Neben den in Anspruch genommenen externen Angeboten werden also auch die unbezahlt erbrachten
Betreuungsstunden der Angehdrigen berlcksichtigt. Sie bilden die Eigenleistung der Haushalte (oder
auswarts wohnender Angehdriger), deren Wert erst dann ersichtlich wird, wenn sie wegfallen und durch
bezahlte Dienste ersetzt werden missen. Analog zu den unbezahlten Angehdérigen werden — soweit vor-
handen — auch voéllig kostenlose Leistungen von Freiwilligen erfasst.
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Abbildung 5: Schematische Darstellung des Simulationsmodells (Analyse auf Haushaltsebene)

Erbrachte Betreuung und Pflege Ausgaben

Einkommen

Unbezahlte Betreuung und Pflege
durch Angehdrige (Eigenleistung)
oder Freiwillige

1
§ Erwerbseinkinfte inkl. Erwerbsersatz
¢ s u. Familienzulagen
3 g %c . Primér-
gg > %N) . Einkommen aus Vermdgen und einkommen
O E9% Vermietun i i
25809 g inkl. private
= Monetare Transfereinkommen von Transfers
Einkommenssteuern (Bund, Kanton, Gemeinde) § *;: + anderen Haushalten (abzgl. Transfers
Krankenkassenpramien (fir den Haushalt) minus S g an andere HH)
©
IPV o>
Qo >
O <

Patientenbeteiligung Spitex (Pflege)
Patientenbeteiligung fur Freiwilligendienste
Out-of-Pocket (OOP) subventionierte Angebote
OOP fur privatwirtschaftliche Leistungen
Kosten fur Assistenz minus Assistenzbeitrag IV
Patientenbeteiligung Tages- u. Nachtsstruktur
Kostenbeteiligung Ferienangebote
Kostenbeteiligugn Mahlzeitendienst und weitere
Kostenbeteiligung Haushaltshilfe

OOP fur Transport

Selbstbehalt und Franchise OKP

OOP fur Hilfsmittel

of-Pocket-Ausgaben

Entgangenes Einkommen aufgrund
Pflege/Betreuung der Angehorigen im gleichen
Haushalt

Opportunitatskosten |Krankheits- u. behinderungsbedingte Out-

Angehorigenpflege

Erganzungsleistungen (ohne krankheits- &

behinderungsbedingte Leistungen, KBBL & Anteil
Pramienverbilligung)

Sozialhilfe (ohne KBBL & Anteil Pramienverbilligung)

Hilflosenentschadigung
Intensivpflegezuschlag

Weitere kantonale Leistungen (Tl, VD)

* Die Wohnkosten sind in den obligatorischen Ausgaben nicht enthalten. KBBL: Krankheits- und behinderungsbedingte Leistungen. OOP: Out-of-Pocket-Kosten. OKP: Obligatorische Krankenpflegeversiche-
rung. Die Vermégen sind im Simulationsmodell ebenfalls hinterlegt, weil sie eine Rolle spielen fir die Anspruchsberechtigung bei verschiedenen Leistungen sowie flr die Mdglichkeiten des Vermdgensverzehrs.
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Ausgaben des Haushalts fiir Betreuung und Pflege

Der zweite Block enthalt die mit der Krankheit oder Behinderung verbundenen, selbst zu tragenden
sogenannten Out-of-Pocket-Zahlungen des Haushalts, die durch die Inanspruchnahme zu bezahlender
Leistungen resultieren, sowie die obligatorischen Ausgaben des Haushalts fir Steuern und Krankenkas-
senpramien. Hier werden neben den Einkommenssteuern auf Ebene Bund, Kanton und Gemeinde auch
die Netto-Pramien (nach BerUcksichtigung allfalliger Pramienverbilligung) der obligatorischen Krankenver-
sicherung aller Haushaltsmitglieder einbezogen.?

Die Out-of-Pocket-Zahlungen wurden in der Befragung der 12 Fallbeispiele erhoben und sind damit be-
kannt. Allerdings werden diese Daten fur das Simulationsmodell lediglich zu Validierungszwecken ver-
wendet. Fur die einheitliche Identifikation der Situationen in den Alternativszenarien werden die Informa-
tionen gemass Block 1 (in Anspruch genommene bzw. erbrachte Leistungen in Stunden pro Monat) mit
den an die Patient/innen verrechneten Tarifen (Selbstbehalt Haushalt) von Leistungserbringern multipli-
ziert. Die Darstellung der Out-of-Pocket-Zahlungen erfolgt immer aus einer Netto-Sicht. Dargestellt ist also
ein Saldo aus Kosten abzuglich allfalliger Vergiitungen (z.B. der Krankenkasse).

Hinzu kommen zwei weitere Elemente, um die gesamten gesundheits- und behinderungsrelevanten mo-
netdren und nichtmonetaren Gesamtkosten abzubilden:

B Franchise und Selbstbehalt fiir Leistungen, die durch die obligatorische Krankenpflegeversicherung
Ubernommen werden (nur fir die zu betreuende/ zu pflegende Person).

B Die sogenannten Opportunitatskosten der Angehorigenbetreuung. Es handelt sich hierbei um das
entgangene Erwerbseinkommen der Angehérigen, die statt erwerbstatig zu sein unbezahlte Betreuung
und Pflege Ubernehmen. Das entgangene Erwerbseinkommen ist ein fir den betroffenen Haushalt wie
auch die Volkswirtschaft relevante Grosse. Sie ist jedoch nur schwer direkt in die Beurteilung der ékono-
mischen Prekaritat integrierbar, in welcher sich Haushalte in Situationen mit Angehérigenbetreuung ge-
gebenenfalls befinden, weil es sich nicht um aus dem Haushaltseinkommen zu finanzierende Ausgaben
handelt. Die Opportunitatskosten werden daher im Abschnitt 7.2.3 — und nur dort — untersucht.

Einkommen des Haushalts

Der dritte Block erfasst die Einkommensseite des Haushalts. Diese beinhaltet die folgenden Elemente,

welche zusammen das Haushaltseinkommen bilden:

- Primareinkommen: Netto-Erwerbseinklnfte inkl. Familienzulagen, Erwerbsersatz (Taggelder), Vermo-
genseinkommen sowie Transfers von anderen Haushalten und abziiglich geleisteter Transfers an ande-
re Haushalte inkl. Anteil 13. Monatslohn

- Renten der 1. Sdule (AHV, IV, UV)

- Renten der 2. Saule (bei Invaliditat und Alter)

- Erganzungsleistungen und Sozialhilfe (aufgrund der Nettosicht ohne die direkt verrechneten krank-
heits- und behinderungsbedingten Leistungen)

- Hilflosenentschadigung und Intensivpflegezuschlag fir Kinder

- Weitere kantonale Bedarfsleistungen (VD und TI), aufgeteilt in spezifische Leistungen fur Situationen
mit Angehorigenbetreuung und -pflege sowie andere (konkret Familien-Erganzungsleistungen).

Aus der Differenz des Haushaltseinkommens (Block 3) und der krankheits- und behinderungsbedingten
Ausgaben sowie der obligatorischen Ausgaben (Block 2) lasst sich das verfligbare Haushaltseinkommen
vor Vermdgensverzehr ermitteln, das zum Bestreiten des Lebensunterhalts inklusive Wohnkosten zur Ver-

8 Die Wohnkosten sind in den so definierten obligatorischen Ausgaben nicht enthalten, weil dies fur die vorliegende Fragestellung
nicht sinnvoll ware. Sie mussen also aus dem verfligbaren Einkommen bestritten werden.
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flgung steht. Dieses kann sodann — unter Berlcksichtigung der unterschiedlichen Méglichkeiten zum
Vermdgensverzehr - mit verschiedenen Kenngréssen wie dem Existenzminimum oder dem gesamten
Haushaltseinkommen in Bezug gesetzt werden. Die Kenngrésse «Anteil der Out-of-Pocket-Zahlungen am
gesamten Haushaltseinkommen» ist relevant, um die finanzielle Belastung des Haushalts durch die Kosten
von Betreuung und Pflege aufzuzeigen.

Beriicksichtigung der Vermdgenssituation
Die Vermdgenssituation ist in Konstellationen mit Angehorigenbetreuung fir zwei Dinge entscheidend:

B Daflr, ob ein Haushalt bei tiefem Einkommen und/oder hohen Kosten fir Betreuung und Pflege An-
recht auf Unterstlitzung durch Bedarfsleistungen hat,

B und dafdr, ob es sich ein Haushalt leisten kann, durch sogenannten Vermoégensverzehr mehr zu zah-
lende Entlastung und Unterstitzung in Anspruch zu nehmen, als er aus dem laufenden Einkommen finan-
zieren kann.

Dies legt nahe, dass Vermdgen je nach der konkreten Situation fir den betroffenen Haushalt sowohl ein
Vorteil als auch ein Nachteil sein kann. Letzteres gilt insbesondere, wenn es nicht beliebig fir die Finanzie-
rung bendtigter Leistungen herangezogen werden kann, wie dies zum Beispiel bei selbstbewohnten Lie-
genschaften der Fall ist oder auch dann ein Dilemma darstellt, wenn das Vermogen als Altersvorsorge der
betreuenden Ehepartnerin oder des Ehepartners gedacht war. Insbesondere im Alter spielen Vermégen
und Einkommen eng zusammen: Hat sich ein Haushalt entschieden, einen Teil des Pensionskassengutha-
bens als Kapital zu beziehen, zum Beispiel um die Hypothek auf einer selbstbewohnten Liegenschaft zu
senken und dadurch die Zinsen weiter bezahlen zu kénnen, so hat er Vermogen, das ihm bei Rentenbe-
zug als Pensionskassenvermdgen nicht zugeordnet wirde.

Angesichts dieser Ausgangslage wurde fur die Simulationen folgendes Vorgehen gewahlt:

B 1. Berechnung unter Beriicksichtigung der realen Vermégensverhaltnisse, aber ohne Vermé-
gensverzehr: Die Berechnungen werden zunachst ausgehend von der realen Situation, d.h. unter Be-
rucksichtigung der effektiven Vermoégenslage durchgefihrt. Diese Sichtweise zeigt, wieweit ein bestimm-
ter Haushalt in der Lage ist, die benétigten Entlastungs- und Unterstlitzungsangebote aus dem laufenden
Einkommen zu finanzieren.

B 2. Berechnung unter Beriicksichtigung der realen Vermégensverhaltnisse, mit Vermégensver-
zehr: Haushalte mit Vermdgen, die einen Teil der Ausgaben nicht durch das verfligbare Einkommen de-
cken kénnen, werden die fehlenden Einnahmen durch Vermdgensverzehr decken. Die Hohe des Vermo-
gensverzehrs hangt von verschiedenen Faktoren ab, unter anderem auch, inwieweit das Vermdgen liquide
ist, d.h. kurzfristig verfigbar. Mangels Informationen, und um ein vergleichbares Vorgehen bei allen
Haushalten zu gewahren, haben wir unterstellt, dass jahrlich 1/15 des Netto-Vermégens als Vermogens-
verzehr angerechnet wird. Wir haben uns bei diesem Ansatz an der EL orientiert, haben allerdings die dort
gewahrten Freibetrage nicht berlcksichtigt. Immer dort, wo wir die Prekaritat des Haushalts zu beurteilen
haben, beriicksichtigen wir den Vermégensverzehr.

B 3. Berechnung ohne Vermdgen: Bei der dritten Berechnung unterstellen wird, dass der Haushalt kein
Vermdgen hat. Damit stellt sich die Frage, was passiert, wenn aufgrund der direkten Kosten von Betreu-
ung und Pflege oder der indirekten Kosten durch den Erwerbsverzicht von betreuenden Angehérigen das
verfligbare Haushaltseinkommen nicht mehr zum Leben reicht. Deckt irgendeine Bedarfsleistung die ent-
stehende Lucke? Sind in gewissen Situationen Haushalte ohne Vermdgen real besser gestellt als solche mit
Besitz? Und wo liegen die Grenzen: Welches Mass an Unterstiitzung wird in welcher Situation durch keine
Leistung mehr gedeckt, sodass eine Unterversorgungssituation entstehen kénnte oder aber ein Heimein-
tritt aus finanziellen Griinden unausweichlich wird?
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2.6 Identifikation des Handlungsbedarfs

Im letzten Schritt wurde aus den vorliegenden Erkenntnissen der Handlungsbedarf abgeleitet und die
provisorischen Resultate wurden an einem Validierungsworkshop mit 40 Fachpersonen des Bund und aus
den Vertiefungskantonen zur Diskussion gestellt. Thema des Validierungsworkshops waren auch maégliche
Massnahmen zur Verbesserung der Situation. Die dort gedusserten Einschatzungen aus Fachperspektive
sind in den vorliegenden Schlussbericht ebenfalls eingeflossen.

3 Kurziiberblick zur finanziellen Absicherungen in Situationen mit
Angehorigenbetreuung und -pflege

Die finanzielle Absicherung fur Personen mit Betreuungs- und Pflegebedarf sowie die betreuenden Ange-
hoérigen erfolgt Gber ein komplexes Netz von Sozialleistungen, die zu einem grossen Teil je nach Grund
des UnterstUtzungsbedarfs unterschiedlich ausgestaltet sind und die auch nicht immer eine Absicherung
Uber dem Existenzminimum gewahrleisten. Wir gehen zunachst auf die Absicherung von Ausfallen am
Arbeitsplatz ein, bevor klar ist, ob dauerhaft eine Rente benétigt und gesprochen wird (3.1), sodann auf
die Leistungen von Krankenversicherung (3.2) und die steuerliche Entlastung (3.3). Anschliessend werden
die spezifischen Leistungen der gesamtschweizerischen Sozialwerke kurz skizziert (3.4) und die Rolle, die
darin den Ergdnzungsleistungen zukommt (3.5.1). Als Letztes folgen die kantonalen Leistungen von finan-
zieller Unterstiitzung und Tarifen fUr Entlastungsangebote bei Angehérigenbetreuung und -pflege bis hin
zu den allgemeinen Bedarfsleistungen (3.5.2).

3.1 Ausfidlle am Arbeitsplatz

Ist jemand voribergehend nicht arbeitsfahig, so hangt die Absicherung davon ab, was der Grund dafar
ist. Ist die Person verunfallt, so greift die obligatorische Unfallversicherung, deren Taggelder 80% des
Bruttolohns abdecken. Bei einer Krankheit dagegen ist die Person nicht obligatorisch versichert. Viel-
mehr ist der Arbeitgeber oder die Arbeitgeberin zur Lohnfortzahlung verpflichtet. Diese Lohnfortzah-
lungspflicht erstreckt sich nicht unbedingt Uber eine langere Zeit. Sie ist insbesondere dann kurz, wenn
jemand noch nicht lange im Betrieb arbeitet. Viele Unternehmen schliessen allerdings auf freiwilliger Basis
eine Krankentaggeldversicherung fur ihre Angestellten ab. Auch dann kénnen jedoch Absicherungsli-
cken entstehen. Die Privatversicherungen, welche in diesem Geschaft tatig sind, kénnen gewisse Perso-
nen, die bereits vor der Anstellung gesundheitliche Probleme hatten, vom Versicherungsschutz ganz aus-
schliessen oder zumindest nicht versichern fur den Fall, dass dasselbe Problem sie wieder am Arbeiten
hindern sollte. Zudem kénnen die Versicherer die Pramien fir den Arbeitgeber im Folgejahr stark erhéhen,
wenn teure Krankheitsfalle vorkamen.

Noch weniger weit geht die Absicherung von Personen, die Angehdrige betreuen und pflegen.
Nehmen sie solche Verpflichtungen gegentber gesundheitlich beeintrachtigten minderjghrigen Kindern
oder Personen mit Unterstitzungspflicht (Ehepartner/in, eingetragene/r Partner/in) wahr, so ist der Betrieb
wahrend maximal drei Tagen pro Ereignis lohnfortzahlungspflichtig. In seinem Vernehmlassungsentwurf
zu einem Bundesgesetz Uber die Verbesserung der Vereinbarkeit von Erwerbstatigkeit und Angehorigen-
betreuung schldgt der Bundesrat 2018 vor, diesen Personenkreis auf weitere Angehérige auszudehnen.
Zudem will er einen Betreuungsurlaub von 14 Wochen fir Eltern mit schwerkranken Kindern einfiihren. In
der Realitat kommt es vor, dass in akuten Belastungssituationen die Angehdrigen selber krankgeschrieben
werden und so den Schutz ihrer eigenen Krankentaggeldversicherung geniessen.
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3.2 Krankenversicherung

Die Grundversicherung der Krankenkasse ist obligatorisch, Zusatzversicherungen koénnen freiwillig im
Rahmen des Privatversicherungsrechts abgeschlossen werden. Die Versicherungen sind hier frei, mit wem
sie Vertrage eingehen wollen. Personen mit gesundheitlichen Vorbelastungen kénnen als schlechte Risiken
deshalb kaum eine neue Zusatzversicherung abschliessen. Da die Zusatzversicherungen so heterogen sind
und oft kein Zugang besteht, werden sie im vorliegenden Projekt nicht vertieft analysiert. Im Zentrum
steht also die obligatorische Grundversicherung.

Fur alle gilt eine jahrliche Franchise von mindestens 300 CHF; diese Summe ist also als erstes selber zu
bezahlen. Fir weitere Kosten gilt ein Selbstbehalt von 10% bis zu maximal 700 CHF pro Person und
Jahr. FUr Kinder liegt er bei 350 CHF. Sind mehr als zwei Kinder einer Familie bei der gleichen Krankenkas-
se versichert, ist der Selbstbehalt fir alle Kinder zusammen auf 700 CHF beschrankt.

Fur die Pflege und Betreuung zuhause gilt im Grundsatz, dass die Krankenkasse die Kosten fir arztlich
angeordnete und durch Fachpersonen wahrgenommene Spitexleistungen der Abkldrung, Beratung und
Koordination, der Untersuchung und der Behandlung sowie der Grundpflege tibernimmt.® Die Definition
der Grundpflege ist jedoch stark auf Situationen mit kérperlichen Einschrankungen zugeschnitten. Da-
neben werden im Bereich psychischer Erkrankungen gewisse Massnahmen der Uberwachung und Unter-
stitzung ebenfalls anerkannt. Nicht erwahnt sind kognitive Einschrankungen, die zum Beispiel bei De-
menzerkrankungen eine zentrale Rolle spielen. Die notwendige Betreuung dieser Personen ist fir zuhau-
se Lebende nicht durch die Krankenversicherung gedeckt. Auch an Entlastungsangebote wie Haushalthil-
fen oder Mahlzeitendienste, die oft auch von der Spitex erbracht werden, leistet die Grundversicherung
der Krankenkasse keinen Beitrag. Weiter kennen die Krankenkassen keine an betreuende und pflegende
Angehdrige adressierten Leistungen.

Der Kostenanteil der Krankenversicherungen an der Pflege zuhause ist zudem begrenzt. Einerseits

sind die Tarife in der Regel nicht kostendeckend (Art. 7a Abs. 1 KLV). Je nach Kanton deckt dieser einen

grosseren oder kleineren Anteil der entstehenden Liicke oder walzt sie bis zum gemass Krankenversiche-
rungsgesetz zugelassenen Maximum von 15.95 CHF pro Tag als Patientenbeteiligung an den Spitexleis-

tungen an die Betroffenen ab (vgl. Tabelle 4 zur Situation in den Vertiefungskantonen).

Tabelle 4: Patientenbeteiligung Spitex

Kanton Fr. 15.95/Tag, mit 20 % der ver- 10% der ver- Keine Bemerkungen
Pflegeleistungen rechneten Kosten rechneten Kosten
nach KLV fur Pflegeleistungen fir Pflegeleistungen
nach KLV, max. nach KLV, max.
Fr. 15.95/Tag Fr. 8.- pro Tag

BE X Nur bei Personen tber 65 Jahren
GR X
NE X
SG X Verzicht bei Minderjahrigen
Ti X
UR X
VD X

Quelle: Berechnungen BASS

Ersichtlich ist, dass die lateinischen Kantone gar keine solche Beteiligung verlangen. Die rigideste Losung
kennt umgekehrt der Kanton Uri, der an jedem Tag mit Leistungsbezug das Maximum der moglichen

® Bei Geburtsgebrechen kommt im Kindesalter auch die IV ins Spiel.
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Beteiligung von allen verlangt. Wird jemand taglich von der Spitex unterstitzt, so belduft sich allein dieser
selbst zu tragende Betrag in Uri auf 478.50 CHF pro Monat.

Die Spitexpflege zuhause ist fur die Krankenversicherer teurer als die Pflege im Heim, wo die Tarife deut-
lich tiefer liegen (Art. 7a, Abs. 3 KLV). Dieser tiefere Pflegetarif gilt auch fur Tages- und Nachtstrukturen.
Im Heim ist andererseits der Finanzierungsanteil der Kantone deutlich héher. Damit sind die Anreize, eine
Person mit héherem Pflegebedarf ins Heim bzw. nicht ins Heim zu verlegen, fur Krankenversicherer und
Kantone entgegengesetzt. Aus einer volkswirtschaftlichen Gesamtsicht jedoch ist in der Regel ein Heim-
aufenthalt teurer.

Eine weitere Einschrankung kann die Leistungsbegrenzung der Krankenkassen bilden. Wenn voraus-
sichtlich mehr als 60 Stunden Spitex pro Quartal bendtigt werden, musste die arztliche Anordnung vom
Vertrauensarzt/der Vertrauensarztin der Versicherung Uberpriift werden (Art. 8a KLV). Etliche Spitexen
warnen die Kundschaft davor, dass bei hoherem Pflegebedarf die Kosten unter Umstanden an ihnen han-
genbleiben, und verlangen, dass sie eine Erklarung unterschreiben, im entsprechenden Fall die Kosten
persdnlich zu ibernehmen. Je nach Quelle werden auch 60 bis 90 Stunden als kritische Grenze genannt,
die Notwendigkeit eines dreimaligen Spitexeinsatzes pro Tag Uber langere Zeit oder eine Pflegeintensitat,
welche im Heim der Pflegestufe 4 entspricht. Die Krankenkassen kénnen ihre Leistungen auch wegen
Uberentschadigung kurzen, wenn die versicherte Person zusatzlich eine Hilflosenentschadigung bezieht
und nicht nachweisen kann, dass nebst den von der Krankenkasse Ubernommenen Kosten weitere Ausla-
gen fur die Pflege und Betreuung anfallen (Ratgeber Inclusion Handicap et al.). Bei dieser Berechnung
wird die Entschadigung von pflegenden Angehérigen nicht berticksichtigt. Die IG Pflegefinanzierung®
fordert, hier eine Entschadigung von pflegenden Angehérigen miteinzubeziehen.

3.3 Steuerliche Entlastung

Soweit behinderungsbedingte Kosten selbst getragen werden, kdnnen sie (bis auf einen Selbstbehalt) bei
der direkten Bundessteuer abgezogen werden. Dagegen kommt eine Uber die pauschalisierte Entlastung
hinausgehende Abzugsméglichkeit bei krankheits- und unfallbedingten Kosten selten zum Zug und wurde
deshalb bei den Simulationen im vorliegenden Projekt vernachlassigt. Die meisten Kantone Gbernehmen
die Bundesregelung auch fir ihre Staatssteuern.

Festzuhalten ist, dass nicht nur die Abzugsmaoglichkeiten, sondern auch die kantonal unterschiedlichen
Steuertarife flr die reale Steuerbelastung relevant sind. Dies gilt insbesondere bei nicht sehr hohen Ein-
kommen, die durch die Abzlige nur beschrankt entlastet werden.

3.4 Leistungen der gesamtschweizerischen Sozialversicherungen

Im Alter sowie bei einer langerfristigen gesundheitlichen Beeintrachtigung kommen die Sozialversicherun-
gen in die Pflicht, die auch Renten vergeben. Ihre Leistungen sind in Tabelle 5 im Uberblick aufgefiihrt
und auch den Leistungen der obligatorischen Krankenversicherung gegenlbergestellt. Wichtig sind vor
dem Rentenalter die Invalidenversicherung (IV) sowie bei Unféllen die Unfallversicherung (UV)", die
als einziges Sozialwerk sowohl Heilungskosten Ubernimmt, als auch einen Erwerbsersatz in Form von Tag-
gelder gewahrt und Renten spricht, die mit der IV koordiniert werden. Im Alter kommt die AHV hinzu.

10 ASPS, Curaviva, SBK, Senesuisse, Spitex Verband Schweiz, Alzheimervereinigung, Integration Handicap, Parkinson Schweiz, Senio-
renrat SSR-CSA und die Gesundheitsligen GELIKO

" pie Militarversicherung (MV) wird nicht separat ausgefiihrt. Sie entspricht einem Spezialfall der Unfallversicherung mit etwas
hoheren Leistungen.
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Tabelle 5: Leistungen der gesamtschweizerischen Sozialwerke

Grund- Invalidenver- Alters- & Hinter- Unfallver- Pensionskasse
versicherung sicherung (IV) bliebenenver- sicherung
Krankenkasse sicherung (AHV)
Pflege und medizini- Ja Minderjahrige bei Nein Ja Nein
sche Leistungen Geburtsgebrechen
Benotigte Betreuung Nur ein In Hilflosenentschéa- Nein in Hilflosenentscha- Nein
kleiner Teil digung zuhause, digung integriert

Intensivpflegezu-
schlag & Assistenz-
beitrag integriert

Hilfe im Haushalt Nein Wie oben Nein in Hilflosenentscha- Nein
digung integriert
Rente Nein Ja, ab Volljdhrigkeit Ja, ab Rentenalter Ja Ja (2. Saule m» Zu-
(1. Saule = nicht (1. Saule = nicht satzrente sowohl
existenzsichernd)  existenzsichernd) bei Invaliditat als
auch im Alter)
Betreuungsgutschriften Nein Ja Ja Nein Nein
Bei Rente Anspruch auf Nein Ja Ja Nein Nein
Erganzungsleistungen
Hilflosenentschadigung Nein Ja Ja Ja Nein
Intensivpflegezuschlag Nein Ja Nein Nein Nein
fur Minderjahrige
Assistenzbeitrag Nein Ja Nein Nein Nein
Hilfsmittel Ja, gemass MiGel*? Ja, gemass Verord- Ja (in bescheidenem Ja, gemass Verord- Nein
nung Umfang)14 nung
Notwendige Woh- Nein Ja Nein Nein Nein
nungsanpassungen
Notwendige Transporte Teilweise Teilweise Nein Teilweise Nein

Darstellung BASS

Zudem bezahlt ab einem gewissen Einkommen die Pensionskasse sowohl bei Invaliditat als auch im Alter
eine Zusatzrente der 2. Saule. Alle vier Rentenversicherungen kennen auch Kinderrenten fiir Personen,
welche die finanzielle Verantwortung fir noch in Ausbildung stehende Kinder tragen. AHV und IV kennen
Betreuungsgutschriften. Dies sind Zuschldge zum rentenbildenden Erwerbseinkommen, die ermogli-
chen, spater eine hdhere AHV/IV-Rente zu erreichen. Beantragen kann sie, wer pflegebedirftige Ver-
wandte mit einer Hilflosenentschadigung mittleren oder schweren Grades betreut, die leicht erreichbar
sind.*®

An den Rentenversicherungen sind jedoch nicht nur die Renten wichtig. Entscheidend kann in einer kon-
kreten Situation auch sein, dass die Sozialversicherungen der 1. Saule (IV und AHV) im Bedarfsfall mit
einem Anrecht auf Erganzungsleistungen verbunden sind (vgl. Abschnitt 3.5.1). Vor allem aber existie-
ren fUr gesundheitlich beeintrachtigte Personen auch Hilflosenentschadigungen und bei der IV zusatzlich
Intensivpflegezuschlage fur minderjéhrige Kinder sowie Assistenzbeitrage. Weiter bezahlen verschiedene
Versicherungen an Hilfsmittel und die IV auch an benétigte Wohnungsanpassungen. Transportkosten
werden Uberall nur teilweise Ubernommen. Die wichtigsten dieser ergdnzenden Leistungen werden im
Folgenden kurz ausgefihrt.

2 Mittel- und Gegenstande-Liste (MiGel)

13 Art. 21, 216is IVG; Verordnung Uber die Abgabe von Hilfsmitteln durch die Invalidenversicherung (HVI) sowie zugehorige Hilfsmit-
tel-Liste

14 Art. 43ter AHVG,; Verordnung Uber die Abgabe von Hilfsmitteln durch die Altersversicherung (HVA) sowie zugehorige Hilfsmittel-
Liste

15 Verordnung Uber die Abgabe von Hilfsmitteln durch die Unfallversicherung (HVUV)

%2019 entspricht die Betreuungsgutschrift einem rentenbildenden Jahreslohn von 42'660 CHF.
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Hilflosenentschadigung und Intensivpflegezuschlag

Verschiedene Sozialversicherungen kennen bei dauerhaften und einschrankenden gesundheitlichen Beein-
trachtigungen Hilflosenentschadigungen (HE), die einen Beitrag leisten an die Zusatzkosten, welche bei
Hilflosigkeit entstehen. Bei IV und AHV besteht der Anspruch auf HE allerdings erst nach einem Warte-
jahr, wenn namlich die Hilfsbedurftigkeit ohne wesentlichen Unterbruch ein Jahr lang gedauert hat. HE
sind bei der IV, AHV und der UV als Pauschalen ausgestaltet (vgl. Tabelle 6), wobei die Betrage stark
auseinandergehen.*” Die HE sind vom gesundheitlichen, aber nicht vom finanziellen Bedarf abhangig,
werden also Haushalten in ganz unterschiedlichen Einkommensklassen ausbezahlt. Wahrend die IV mehr
beitrdgt bei Personen, die zuhause leben, ist dies in der AHV nur bei leichter Hilflosigkeit so, bei der UV
besteht kein Unterschied. Im Allgemeinen Teil des Sozialversicherungsrechts (ATSG) ist geregelt, dass Hilf-
losenentschadigungen der Militar- oder Unfallversicherung jenen aus IV oder AHV vorgehen und aus-
schliesslich die eine oder die andere Hilflosenentschadigung gewahrt wird (Bundesgesetz lber Art. 66,
Abs. 3 ATSG). Diese Bestimmung hat real zur Folge, dass Personen mit einer Hilflosenentschadigung der
Unfallversicherung keine Assistenzbeitrage (vgl. den folgenden Abschnitt) erhalten. Je nach konkreter
Situation sind sie besser gestellt als IV-Beziehende, weil die Renten und die Hilflosenentschadigungen in
der Unfallversicherung etwas hoher sind, oder aber sie sind schlechter gestellt, weil in der Unfallversiche-
rung der Assistenzbeitrag als Versicherungsleistung nicht existiert. Letzteres ist vor allem dann der Fall,
wenn sie in der IV bei erheblichen bleibenden Beeintrachtigungen einen hohen Assistenzbeitrag zugute
hatten.

Tabelle 6: Geltende Ansatze der Hilflosenentschadigung 2018 (in CHF)

AHV uv IV Erwachsene IV Minderjahrige IV Intensivpflegezuschlag
monatlich monatlich monatlich fiir Kinder

leicht Heim 812 118
zuhause 235 812 470 15.70 pro Tag Uber 4 Std.: 31.30 pro Tag

mittel Heim 588 1'624 294
zuhause 588 1'624 1'175 39.20 pro Tag Uber 6 Std.: 54.80 pro Tag

schwer Heim 940 2'436 470
zuhause 940 2'436 1'880 62.70 pro Tag Uber 8 Std.: 78.30 pro Tag

Quelle: BSV, Pro Infirmis

FUr Minderjahrige ist immer die IV zustandig. Jene, die zu Hause wohnen, erhalten zusatzlich zur Hilflo-
senentschadigung einen Intensivpflegezuschlag, wenn die invaliditadtsbedingte Behandlungs- und Grund-
pflege taglich 4 Stunden tberschreitet. Eine dauernde Uberwachungsbedurftigkeit wird wie eine Pflege-
bedurftigkeit von 2 Stunden angerechnet; ist sie besonders intensiv, wie eine Pflegebedurftigkeit von 4
Stunden (Art. 42 IVG; Art. 36, 39 IVV).

Hilflosenentschadigungen aller Sozialversicherungen entfallen wahrend Aufenthalten in einer «Heilan-
stalt» (Art 67 ATSG). Dies sind im Wesentlichen Spitaler und Reha-Kliniken. Weil Minderjdhrige haufig nur
teilweise zuhause wohnen, wo sie ein Anrecht auf Hilflosenentschédigung und Intensivpflegezuschlag
haben, aber zum Beispiel unter der Woche eine Sonderschule besuchen, sich also in einer Institution auf-
halten, wo diese Anspriiche nicht bestehen, sind die Betrége bei ihnen auf Tage umgelegt. Massgebend
ist, ob jeweils auch die Nacht in der Institution verbracht wird. Wer sich nur tagsiber in einer Institution
aufhalt, dem wird der Anspruch nicht gekurzt.

Bei der Bemessung der Hilflosigkeit stutzt sich stark darauf ab, ob eine Person bei alltaglichen Lebensver-
richtungen wie Aufstehen, Absitzen, Abliegen, Anziehen, Ausziehen, Kérperpflege, Verrichten der Not-
durft, Essen, Fortbewegung und Kontakt mit der Umwelt regelmassige Dritthilfe benétigt. Diese Kriterien

m Vgl. Art. 42-42ter IVG; Art. 35-39 IVV sowie Art. 43 bis—43ter AHVG; Art. 66quater AHVV, Art. 37 UVG
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widerspiegeln hauptsachlich kérperliche Einschrankungen. Dem Betreuungs- und Uberwachungsbedarf
von Personen mit psychischen oder kognitiven Einschrankungen werden sie nicht vollends gerecht. Bei
Kindern wird nur der behinderungsbedingte Mehraufwand im Vergleich zu einem gesunden Kind bertck-
sichtigt. Typischerweise ist die finanzielle Unterstiitzung daher im friihen Kindesalter tief und steigt spater
stufenweise an.

Assistenzbeitrag der IV

Mit dem Assistenzbeitrag kénnen zuhause lebende Personen, die eine Hilflosenentschadigung der IV
beziehen, eine Person einstellen, welche die erforderlichen Hilfeleistungen erbringt. Der Beitrag hat zum
Ziel, die Wahimoglichkeiten der Betroffenen zu erhhen. In den anderen Sozialversicherungen (Unfallver-
sicherung, AHV) gibt es diese Leistung nicht. Flr die Bemessung wird der regelmassige Bedarf an Hilfe-
leistungen in acht Lebensbereichen ermittelt: 1. Allgemeine Lebensverrichtungen, 2. Haushaltfihrung,
3. gesellschaftliche Teilhabe und Freizeitgestaltung, 4. Erziehung und Kinderbetreuung, 5. Ausibung einer
gemeinnUtzigen oder ehrenamtlichen Tatigkeit, 6. berufliche Aus- und Weiterbildung, 7. Austibung einer
Erwerbstétigkeit auf dem regularen Arbeitsmarkt, 8. Uberwachung wahrend des Tages und der Nacht. Die
Zahl der anrechenbaren Stunden flr Assistenzpersonen ist abhangig vom Hilfebedarf und durch Hoéchst-
stundensatze begrenzt (vgl. Art. 39e IVV). Abgezogen wird die Zeit, die bereits Uber andere Leistungen
gedeckt ist. Der Assistenzbeitrag betragt in der Regel 32.90 CHF pro Stunde (brutto inkl. Ferienanteil) oder
maximal 88.55 CHF pro Nacht (zu diesem Preis ist real eine Uberwachung in der Nacht haufig wohl nicht
sicherzustellen).

Es gibt zwei grosse Zugangsbarrieren zum Assistenzbeitrag, welche der Bundesrat auf Stufe Verord-
nung geregelt hat: Aufgrund des Berechnungsmodus haben erstens volljahrige Personen mit einge-
schrankter Handlungsfahigkeit faktisch nur dann Anspruch auf einen Assistenzbeitrag, wenn sie ent-
weder einen eigenen Haushalt fihren, eine Berufsausbildung auf dem regularen Arbeitsmarkt absolvieren
oder einer Erwerbstatigkeit wahrend mindestens 10 Stunden pro Woche auf dem reguldren Arbeitsmarkt
nachgehen (Art. 39b IVV). Minderjdhrige HE-Bezlger/innen kénnen nur dann einen Assistenzbeitrag be-
anspruchen, wenn sie entweder die Schule in einer Regelklasse besuchen, eine Berufsausbildung auf dem
reguldren Arbeitsmarkt absolvieren, einer Erwerbstatigkeit auf dem reguldren Arbeitsmarkt nachgehen
oder aber aufgrund ihrer schweren Behinderung einen Intensivpflegezuschlag IPZ fir einen behinderungs-
bedingten Betreuungsbedarf von mehr als 6 Stunden pro Tag beziehen (Art. 39a IVV). Falls sie einen sol-
chen IPZ erhalten, bleibt der Anspruch auf Assistenz bei Erreichen der Volljdhrigkeit erhalten (Art. 39b lit.
d in Verbindung mit Art. 39a lit. ¢ IVV).

Zweitens wird die Assistenz nicht vergutet, welche durch Personen erbracht wird, die mit der versicherten
Person verheiratet sind, mit ihr in eingetragener Partnerschaft leben, in gerader Linie verwandt sind oder
mit ihr eine faktische Lebensgemeinschaft fihren. Die nachsten Personen sind also ausgeschlossen. Es
mussen Assistent/innen ausserhalb dieses Personenkreises angestellt werden (Art. 42%"* lit. b IVG). Dies
wurde hauptsachlich mit Kostenargumenten begriindet.*® Zudem ging der Bundesrat davon aus, dass bei
beschrankten Mitteln so die Autonomie und Wabhlfreiheit der Menschen mit Behinderung am besten ge-
starkt und die Angehérigen zeitlich entlastet werden kénnten (vgl. Botschaft BBI 2010 1817). Die Situati-
on der Angehdrigen, ihre entgangenen Einkommen und ihre fehlende soziale Absicherung, wurden in
diese Uberlegungen nicht miteinbezogen. In der Pilotphase war die Beschaftigung von Angehérigen noch
maoglich gewesen, und die Streichung dieser Mdglichkeit steht immer wieder in der Kritik. Dies nicht zu-

18 «Eine weitergehende Entschadigung von Angehdérigen wirde ebenfalls zu deutlichen Mehrkosten fir die IV fihren, weil dann
deutlich mehr Personen einen Assistenzbeitrag in Anspruch nehmen wirden. In erster Linie wirde dies zu einer Erhdhung des Haus-
haltseinkommens, nicht aber unbedingt zu einer Betreuungssituation mit mehr Selbstbestimmung und Eigenverantwortung der
Menschen mit einer Behinderung fuhren (Mitnahmeeffekt).» (BBl 2010, 1867)
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letzt auch, weil kurz zuvor die friiheren Zusatzrenten fur Ehegatten und -gattinnen abgeschafft wurden.
Wie bereits das Grundlagenpapier zur sozialen Absicherung unbezahlter Care-Arbeit des Eidgendssischen
Buros fur die Gleichstellung von Frau und Mann feststellte, hat die Abschaffung der Zusatzrenten ohne
adaquaten Ersatz die finanzielle Situation von Familien mit selber gepflegten behinderten Haushaltmitglie-
dern vielfach verschlechtert (Stutz/Knupfer 2012, 60).

Als weiterer Nachteil des Assistenzbeitrags — zum Beispiel im Vergleich zu einer Hilflosenentschadi-
gung - wird von verschiedenen Seiten die fur viele komplizierte Anstellungs- und Abrechnungsadministra-
tion erwahnt, die sich aus dem der Leistung zugrundeliegenden Arbeitgebermodell ergibt.

Hilfsmittel

Welche Hilfsmittel von der obligatorischen Grundversicherung der Krankenkassen Gbernommen werden,
richtet sich nach der Mittel- und Gegensténde-Liste (MiGel). Sind kdrperliche Schadigungen oder Funkti-
onsausfalle Folgen eines Unfalls, so lauft die Hilfsmittelvergttung tber die UV (Verordnung Gber die Ab-
gabe von Hilfsmitteln durch die Unfallversicherung HVUV). Geht es nicht um einen krankheits- oder un-
fallbedingten Hilfsmittelbedarf, Gbernimmt die IV vor dem Rentenalter die Kosten. Generell erfolgt hier
die Abgabe von Hilfsmitteln unabhangig davon, ob die IV auch sonst Leistungen bezahlt, mit der Aus-
nahme von Brillen, Kontaktlinsen, Zahnprothesen und Schuheinlagen, die nur finanziert werden, wenn sie
im Zusammenhang mit einer medizinischen Massnahme stehen. Erméglicht dies, erwerbstatig zu sein, so
haben Versicherte auch einen Anspruch auf die Vergitung invaliditatsbedingter Kosten fur Dienstleistun-
gen, welche von Dritten erbracht werden und anstelle eines Hilfsmittels notwendig sind, um den Arbeits-
weg zu bewaltigen (z.B. Taxi) und den Beruf auszutben, dies bis zum Betrag des Bruttoeinkommens oder
bis maximal 1755 CHF pro Monat (KHMI 2012:77).

FUr Personen, die erst im AHV-Alter ein Hilfsmittel bendtigen, besteht ein Anspruch nur im Rahmen der
eher rudimentaren AHV-Hilfsmittel-Liste.'® Diese umfasst vier Hilfsmittelkategorien: Schuhwerk, Hilfsmittel
fur Defekte im Kopfbereich (Gesichtsepithesen, Perlicken, Horgerate, Sprechhilfegerate), Rollstihle (ohne
Elektrorollstiihle) und Lupenbrillen. Die AHV Gbernimmt zudem immer nur 75% der Hilfsmittelkosten - es
bleibt ein Selbstbehalt von 25%.

Strittig ist derzeit die Finanzierung von Pflegehilfsmitteln (z.B. Inkontinenzeinlagen, Plastikhandschuhe),
die bislang zumindest teilweise von den Krankenkassen Ubernommen wurden. 2018 hat das Bundesver-
waltungsgericht jedoch entschieden, dass sie dazu nicht verpflichtet sind. Eine neue Regelung ist noch
nicht etabliert.

Notwendige Transporte

Die obligatorische Grundversicherung der Krankenkassen Gbernimmt gesundheitsbedingte Transportkos-
ten zur Halfte bis zu einem Maximalbetrag von 500 CHF (in lebensbedrohlichen Situationen 5000 CHF)
pro Jahr. Zusatzversicherungen kénnen héhere Kostenbeteiligungen vorsehen. Es kénnen also erhebliche
Betrdge von den Betroffenen selber aufgebracht werden mussen. Die Unfallversicherung bezahlt medi-
zinisch notwendige Transporte ohne betragliche Begrenzung (in der Schweiz).

Die IV Ubernimmt einerseits die Reisekosten, die sie fur die Umsetzung der von ihr angeordneten Abkla-
rungs- oder Eingliederungsmassnahmen als angemessen und notwendig erachtet. Andererseits koénnen
Arbeitsfahren (wenn ein existenzsicherndes Einkommen erzielt wird) Gber die bei den Hilfsmitteln erwahn-
ten Dienstleistungen abgegolten werden. Schilertransporte werden direkt durch die Schulen mit der IV
abgerechnet. (vgl. https://www stiftung-btb.ch/de/angebot/wer-nanziert-meine-fahrt)

19 Art. 43ter AHVG; HVA
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Personen mit Anrecht auf Ergdnzungsleistungen (EL) kdnnen sich nicht anderweitig finanzierte ge-
sundheitsbedingte Transporte Uber die EL vergUten lassen.

Die Kantone subventionieren in der Regel Fahrdienste fir gesundheitlich beeintrachtigte Personen, dies
aber in unterschiedlichem Mass. Die Tragerschaften sind meist Hilfswerke (z.B. Rotkreuz-Fahrdienst). Kén-
nen Personen mit Behinderungen den OV nicht nutzen, weil der hindernisfreie Zugang noch nicht reali-
siert ist, beteiligen sich auch die entsprechenden Verkehrsunternehmen an der Finanzierung alternativer
Transportmaoglichkeiten, die teils Uber private Taxiunternehmen abgewickelt werden.

Generell ungeregelt bleibt die Finanzierung regelmassiger Fahrten zu einer Betreuungsstruktur
und zurlck. Sie kénnen trotz verglnstigten Angeboten erheblich zu Buche schlagen.

3.5 Bedarfsleistungen

Als Bedarfsleistungen werden soziale Unterstlitzungen bezeichnet, die erst unterhalb einer gewissen
Einkommensgrenze beansprucht werden kdnnen. Je nach Leistung muss zuerst das Vermogen bis zu
einem kleinen oder etwas grosszlgigeren Restbetrag aufgebraucht sein. Finanziert wird durch die Leis-
tungen grundséatzlich das Existenzminimum, wobei das Niveau bei der Sozialhilfe als letztem Netz tiefer
ist als bei den Ubrigen Leistungen. Die Bedarfsleistungen liegen an sich im Kompetenzbereich der Kanto-
ne. Einzig bei den an Renten der AHV/IV gebundenen Ergdnzungsleistungen existiert ein Gesetz auf
Bundesebene und der Bund finanziert diese Leistung auch mit. Auf der Ebene der einzelnen Vertiefungs-
kantone bestehen teilweise spezifische Bedarfsleistungen fur Situationen mit Angehérigenbetreuung,

Tabelle 7: Uberblick tiber die verschiedenen relevanten Bedarfsleistungen

Erganzungsleistungen Spezifische kanto- Krankenkassen- Sozialhilfe Familien-
(EL) zu AHV/IV nale Bedarfsleis- Pramien- Erganzungs-
tungen bei Ange- verbilligung leistungen
hérigenbetreuung
Abdeckung Alle Kantone Tessin (Aiuto diretto);  Alle Kantone Alle Kantone Tessin & Waadt
Waadt (Aide pour les
familles s'occupant
d'un enfant handica-
pé a domicile AMINH;
Aide individuelle)
Vermoégensgrenze Vermogensfreibetrage:  Zwischen EL AHV/IV  Je nach Kanton Einzelperson Zwischen EL AHV/IV
und Vermogens-  Alleinstehende 37'500 und Sozialhilfe sehr unterschied- 4000 CHF; Ehepaar ~ und Sozialhilfe
anrechnung CHF, Ehepaare 60’000 lich 8'000 CHF; minderj.
CHF, selbstbewohnte Kinder 2000 CHF,
Liegenschaften 112'500 pro Familie max.
CHF. Dariiber Vermo- 10’000 CHF
gensanrechnung bei IV
1/15; bei AHV 1/10%°
Anrechnung von Nein Tessin: Ja Nein Ja Nein
HE & IPZ als Ein-
kommen
Deckung von Nicht andersweitig Nur indirekt Nur indirekt Notwendige Ge-  Waadt bis 25’000

Gesundheits-
kosten

gedeckte, notwendige
Kosten bei Einzelperso-
nen bis 25’000 CHF/Jahr;

bei Ehepaaren bis

50'000 CHF/Jahr
Hoher bei HE

mittel & schwer

sundheitskosten
unlimitiert

CHF pro Person &
Jahr; Tessin nein

Bemerkungen: HE Hilflosenentschadigung; IPZ Intensivpflegezuschlag fir Minderjéhrige

Darstellung BASS

%0 Derzeit sind im Bundesparlament Antrage hangig, diese Grenzen zu andern.
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aber meist spielen andere Bedarfsleistungen real eine gréssere Rolle. Dies gilt insbesondere fur die Kran-
kenkassen-Pramienverbilligung, die Sozialhilfe und dort, wo es sie gibt, Familien-Erganzungs-
leistungen. Einen Uberblick tber die Bedarfsleistungen gibt Tabelle 7.

Wie aus der Tabelle ersichtlich, ist im Vergleich die Vermdgensanrechnung bei den EL zu AHV/IV die Ver-
maogensanrechnung viel grosszugiger als bei der Sozialhilfe. Insbesondere wird der Tatsache Rechnung
getragen, dass im Alter selbstbewohnte Liegenschaften den Zugang zu Bedarfsleistungen verunmaoglichen
kdnnen, indem fir diese Situation ein zusatzlicher Freibetrag besteht. Wichtig ist in Situationen mit Ange-
hérigenbetreuung auch, dass die Bedarfsleistungen als notwendig anerkannte gesundheitsbedingte Kos-
ten Ubernehmen. Andererseits rechnen sie gesundheitsbedingte Leistungen der Sozialversicherungen ganz
unterschiedlich an. Ein grosser Unterschied im Leistungsniveau resultiert zwischen Sozialhilfe und Ergan-
zungsleistungen zu AHV/IV insbesondere aus der Anrechnung bzw. Nichtanrechnung von Hilflosenent-
schadigungen und Intensivpflegezuschlagen als Einkommen. MUssen aus dem Betrag Fremdleistungen
finanziert werden, spielt dies keine so grosse Rolle, weil die Sozialhilfe diese finanziert. Anders sieht die
Situation aus, wenn Angehorige selber die Betreuung und Pflege Gbernehmen, dann steht dem Haushalt
der betreffende Betrag weniger zur Verfligung.

Im Folgenden wird auf die einzelnen Leistungen detaillierter eingegangen.

3.5.1 Erganzungsleistungen (EL)

Reichen bei IV- und AHV-Rentner/innen die Finanzen (Einkommen plus Anteil Vermdgensverzehr) nicht zur
Deckung der minimalen Lebenshaltungskosten, haben sie Anspruch auf Ergédnzungsleistungen. Einen
Anspruch haben auch Personen, die nach Vollendung des 18. Altersjahres eine Hilflosenentschadigung
der IV oder wahrend mindestens sechs Monaten ein Taggeld der IV erhalten. Familien mit behinderten
Kindern dagegen haben keinen Anspruch. K&nnen sie das Existenzminimum nicht decken, so ist die Sozi-
alhilfe zustandig. Die Erganzungsleistungen setzen sich zusammen aus einer jahrlichen Leistung zur De-
ckung des Existenzminimums und der Vergitung von Krankheits- und Behinderungskosten.

Tabelle 8: Anerkannte Ausgaben pro Jahr fr zuhause Lebende (2018)

Ausgaben Betrag

allgemeiner Lebensbedarf Alleinstehende: 19290 CHF; Ehepaare: 28’935 CHF
fur die ersten zwei Kinder je 10'080 CHF, fur zwei weitere Kinder je 6'720 CHF, fiir jedes weitere
Kind 3'360 CHF

Mietzinslimite®* Alleinstehende: 13200 CHF ; Ehepaare; inkl. Kinder: 15000 CHF
falls eine rollstuhlgéngige Wohnung notwendig ist, steigt der Hochstbetrag fur die Mietzinsausgaben
um 3’600 CHF.

Berufsauslagen bis zur Hohe des Bruttoerwerbseinkommens
Kosten fur den Unterhalt von Gebduden und Hypothekarzinsen bis zur Hohe des Bruttoertrags der Liegenschaft

Pauschalbetrage fir die obli-  Die jahrlichen Betrdge werden durch den Bund fir jeden Kanton bzw. jede Pramienregion einzeln
gatorische Krankenversiche-  festgelegt. Fir 2018 gilt:
rung. - BE (PR 1): 6336 CHF fir Erwachsene, 5988 CHF fur junge Erwachsene, 1488 CHF fir Kinder

GR (PR 3): 4428 CHF fur Erwachsene, 4140 CHF fr junge Erwachsene, 1056 CHF fiir Kinder
NE: 6132 CHF fur Erwachsene, 5832 CHF fur junge Erwachsene, 1404 CHF fur Kinder

SG (PR 1) : 5412 CHF fur Erwachsene, 4968 CHF fur junge Erwachsene, 1272 CHF fur Kinder
- TI(PR 1) : 5988 CHF fur Erwachsene, 5472 CHF fur junge Erwachsene, 1380 CHF fur Kinder
- UR: 4512 CHF fur Erwachsene, 4212 CHF fur junge Erwachsene, 1068 CHF fur Kinder

VD (PR 1) : 6396 CHF fur Erwachsene, 6072 CHF fur junge Erwachsene, 1584 CHF fur Kinder

Beitrage an die AHV, die IV und die EO
geleistete familienrechtliche Unterhaltsbeitrdge, z. B. Alimente

Quelle: Merkblatt 5.01, Verordnung des EDI tber die Durchschnittspramien 2018 der Krankenpflegeversicherung fiir die Berechnung
der Ergénzungsleistungen

%1 |m Rahmen der laufenden ELG-Reform wird eine Erhohung der Mietzinslimiten diskutiert. Zusatzliche Beitrage fur betreutes Woh-
nen in der jdhrlichen EL wurden in der Frihjahrsession 2018 vom Nationalrat sowie von der Standeratskommission abgelehnt.

24

BASS



3 Kurziiberblick zur finanziellen Absicherungen in Situationen mit Angehdérigenbetreuung und -pflege

Tabelle 9: Anrechenbare Einnahmen pro Jahr flr zuhause Lebende

Einnahmen

- Renten der AHV und IV, der Pensionskasse (berufliche Vorsorge), der Militar- oder Unfallversicherung und von auslandischen
Sozialversicherungen.

- Einkunfte aus dem Vermogen wie Zinsen, Miete, Untermiete, Pacht oder Nutzniessung (auch wenn darauf verzichtet wurde)
- der Eigenmietwert der Wohnung

- familienrechtliche Unterhaltsbeitrage wie Alimente

- Ersatzeinkinfte wie Taggelder der Krankenkasse, der IV, der Arbeitslosenversicherung oder der Unfallversicherung

- wiederkehrende Leistungen von Arbeitgebern

- Erwerbseinkommen bei Bezligerinnen oder Bezligern eines IV-Taggeldes

- 1/15 des Vermdgens (Verzehr), der bei Alleinstehenden 37 500 Franken und bei Ehepaaren 60 000 Franken Ubersteigt; Zusatz-
lich werden bei selbstbewohnten Liegenschaften 112 500 Franken nicht als Vermdgen bertcksichtigt, bzw. 300 000 Franken in
folgenden Féllen: 1) die Liegenschaft eines Ehepaars wird von einem Ehegatten bewohnt, wahrend der andere im Heim oder im
Spital lebt; 2) die Liegenschaft eines Ehepaars wird von einem Ehegatten bewohnt, der eine Hilflosenentschadigung der AHV,
IV, UV oder MV bezieht; 3) die Liegenschaft wird von einer alleinstehenden Person bewohnt, die eine Hilflosenentschadigung
der ARV, IV, UV oder MV bezieht.

- Das Erwerbseinkommen wird nur teilweise als Einkommen angerechnet. Vom Erwerbseinkommen werden die Berufsauslagen,
die Sozialversicherungsbeitrage und ein Freibetrag von jéhrlich 1 000 Franken bei Alleinstehenden und 1 500 Franken bei Ehe-
paaren abgezogen. Vom Rest werden zwei Drittel als Einkommen angerechnet.

Quelle: Merkblatt 5.01

Deckung des Existenzminimums

Die jahrlichen Erganzungsleistungen entsprechen der Differenz zwischen den anerkannten Ausgaben
(Tabelle 8 ) und anrechenbaren Einnahmen (Tabelle 9). Die Berechnung unterscheidet zwischen Perso-
nen, die zu Hause oder in einem Heim leben. Personen im betreuten Wohnen gelten nicht als Heimbe-
wohner/innen.

Riickerstattung von krankheits- und behinderungsbedingten Kosten

Neben den jahrlichen Erganzungsleistungen werden EL-Berechtigten auch die im Laufe des Jahres effektiv
entstandenen Kosten fiir Krankheit und Behinderung vergutet, falls diese von keiner anderen Seite ge-
deckt werden. Diese Leistung missen die Kantone finanzieren. Haushalte, die keine jahrliche Ergdnzungs-
leistung erhalten, weil ihre anrechenbaren Einnahmen knapp héher als ihre anerkannten Ausgaben sind,
kédnnen dennoch die anfallenden Rechnungen fir Krankheits- und Behinderungskosten der zustandigen
EL-Stelle einreichen: Soweit diese Rechnungen den Einnahmeniberschuss Ubersteigen, wird die Differenz
vergitet (Art. 14 Abs. 6 ELG).

Ubernommen werden a. zahnérztliche Behandlung, b. Hilfe, Pflege und Betreuung zu Hause sowie in
Tagesstrukturen, c. arztlich angeordnete Bade- und Erholungskuren, d. Didt, e. Transporte zur nachstgele-
genen Behandlungsstelle, f. Hilfsmittel und g. Franchise und Selbstbehalt der Krankenversicherung. Seit
2008 ist es Sache der Kantone, im Einzelnen festzulegen, welche Kosten im Bereich unter welchen Bedin-
gungen vergltet werden. Ein Grossteil der Kantone hat jedoch die friihere bundesrechtliche Regelung
weitgehend Ubernommen.

Wichtig ist im vorliegenden Kontext insbesondere der Punkt b: Ambulante Pflege und Haushalthilfe durch
offentliche oder gemeinnltzige Spitex-Organisationen ist in allen Kantonen anrechenbar, soweit sie
nicht anderweitig gedeckt ist. Werden dieselben Leistungen durch eine privat angestellte Person er-
bracht, werden die Kosten meist nur bei Beziiger/innen einer HE mittleren oder schweren Grades bertck-
sichtigt, wenn eine vom Kanton bezeichnete Stelle festgestellt hat, dass die Pflege nicht durch die aner-
kannten Spitex-Organisationen erbracht werden kann. Die Kosten einer solchen Haushalthilfe sind bis zu
einem Maximalbetrag (in den meisten Kantonen 4800 CHF pro Jahr) anrechenbar. Ubernehmen Angehé-
rige die Hilfe, werden die Kosten in den Vertiefungskantonen immer nur beriicksichtigt, wenn die Ange-
horigen durch die notwendige Hilfe nachweisbar eine langer dauernde und wesentliche Erwerbseinbusse
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erleiden und selber nicht in die EL-Berechnung eingeschlossen sind, also nicht im selben Haushalt leben.
Fur sie gilt ebenfalls in der Regel der Maximalbetrag von 4800 CHF pro Jahr.

Die Kantone kénnen Hochstbetrage festlegen, bis zu welchen sie Krankheits- und Behinderungskosten
Uber die EL zurlckerstatten. Alle sieben untersuchten Kantone richten sich hierbei nach den gesetzlichen
Minimalbeitragen von total jahrlich maximal 25’000 CHF fir Alleinstehende, resp. 50°000 CHF flr Ehe-
paare, die zuhause oder in betreutem Wohnen leben (Art. 14 Abs. 3 a ELG). Dieser Betrag erhdht sich mit
einem Anspruch auf eine HE auf 90°000 CHF bei schwerer bzw. 60'000 CHF bei mittelschwerer Hilflosig-
keit.

3.5.2 Kantonale Leistungen

Nur zwei der untersuchten Kantone (Tl, VD) kennen spezifische finanzielle Leistungen fur betreuende und
pflegende Angehérige, die allerdings an die Unterstiitzungsbedirftigen ausbezahlt werden. Uber direkte
Leistungen hinaus verfigt der Kanton Tessin seit 2019 Uber einen Fonds zur Unterstltzung von Projekten
fr betreuende Angehorige, der aus Lohnprozenten gespiesen wird und tber rund 1.7 Mio. CHF pro Jahr
verflgt. Mit Bern erprobt ein weiterer ein Pilotprojekt im Behindertenbereich («Berner Modell»), dessen
flachendeckende Umsetzung jedoch noch ungewiss ist. Es wird hier mit skizziert, ist in die Simulationsbe-
rechnungen jedoch noch nicht eingeflossen.

Kantonale finanzielle Unterstiitzungsleistungen bei Angehérigenbetreuung und
-pflege

Im Kanton Tessin umfasst der auf dem «Legge sull’assistenza e cura a domicilio (LACD)» (frei Ubersetzt
«Gesetz Uber die Hilfe und Pflege zuhause») basierende «Aiuto Diretto» Finanzhilfen:

B Erstens werden Einkommenseinbussen Angehoriger kompensiert. Die unterstlitzungsbedirftige
Person kann dazu einen Arbeitsvertrag mit ihren betreuende Angehdérigen abschliessen (analog «Badan-
ter).

B Zweitens wird Unterstiitzung fur gesundheitlich beeintrachtigte Erwachsene mitfinanziert, insbeson-
dere auch Care-Migrantinnen (sog. «Badante»; in diesen Fallen werden die unterstlitzungsbedurftigen
Personen zu Arbeitgebenden).

W Drittens tragt er an Hilfsmittel zur Uberwindung architektonischer Hiirden (Treppenlift, Rampen
etc.) bei, was im Altersbereich wichtig ist (vor dem Rentenalter zahlt dies die IV).

Der Betrag des «Aijuto Diretto» bemisst sich an drei Angaben: Erstens am Gesundheitszustand der unter-
stUtzungsbedurftigen Person, zweitens an den benétigten Unterstlitzungs- und Entlastungsangeboten
und drittens am Haushaltseinkommen. Die Anspruchsgrenze ist analog zu den EL ausgestaltet, weshalb
die Unterlagen, die an die kantonale Ausgleichskasse fur Antrage auf Erganzungsleistungen abgegeben
werden, eine wesentliche Grundlage zur Berechnung des «Aiuto Diretto» bilden.

Angehdorige missen nicht (wie bei den EL zur AHV/IV) nachweisen, dass sie aufgrund der Angehérigen-
pflege die Erwerbsarbeit aufgegeben haben. Die Anzahl Bezliger/innen eines «Aiuto Diretto» ist nicht
gross, aber kontinuierlich angestiegen von 504 Personen im Jahr 2010 auf 881 Personen im Jahr 2017.
Uber drei Viertel der Leistungsbeziehenden sind Haushalte im Altersbereich. Die Leistung ist nicht vorge-
sehen fur Familien mit kranken oder behinderten Kindern, denn diese werden im Tessin tGber Familien-
Ergénzungsleistungen abgesichert. Der durchschnittlich pro Jahr ausbezahlte Betrag pro Fall betragt der-
zeit ca. 10'000 Franken, der gesetzlich vorgesehene maximale Betrag liegt bei 40000 Franken pro Jahr.
Eine noch laufende Evaluation des «Aiuto Diretto» wird demnéchst publiziert (Greppi et al. 2019).

Der Kanton Waadt verfiigt tGber verschiedene bedarfsabhangige finanzielle Unterstiitzungen in Situatio-
nen mit Angehdrigenbetreuung und -pflege, insbesondere auch fur Personen, die kein Anrecht auf Ergan-
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zungsleistungen haben. Darunter fallen Kostenvergiinstigungen, sogenannte «Aide individuelle»?* fur
Leistungen von der Spitex- und Entlastungsdiensten. Zudem bestehen Beihilfen zur Kompensation von
Verdienstausfallen durch die Betreuung von behinderten oder kranken Minderjahrigen in der Form einer
«Aide pour les familles s'occupant d'un enfant handicapé a domicile» (AMINH). Bedingung ist, dass ein
Anspruch auf Hilflosenentschadigung der IV besteht, ein Elternteil (teilweise) zu Hause das Kind betreut
sowie Einkommen und Vermoégen bescheiden sind. Nicht unwichtig ist je nach Situation auch ein auf bis
zu zwei Jahre verlangerter kantonaler Mutterschaftsurlaub bei gesundheitlichen Komplikationen beim
Kind oder der Mutter.

H Der Kanton Bern erprobt derzeit im Bereich der Behindertenpolitik das sogenannte Berner Modell in
einer Pilotphase, die bis 2020 abgeschlossen sein soll. Statt wie bis anhin objektfinanziert wird die Pflege und
Betreuung im Behindertenbereich kiinftig subjektfinanziert, um eine freier gewahlte Lebensfiihrung zu ermagli-
chen. Das Abklarungssystem zur individuellen Kostengutsprache des Kantons Bern nennt sich VIBEL. Per-
sonen, die Unterstitzungsleistungen in Anspruch nehmen wollen, mussen ihren Bedarf von IndiBe, der Unab-
hangigen Abklarungsstelle fur den individuellen Bedarf von Menschen mit Behinderung (Tragerschaft:
Verband sozialer Institutionen Kanton Bern, socialbern, und Kantonale Behindertenkonferenz, kbk) indivi-
duell abklaren lassen. Dort erhalten sie eine Kostengutsprache, mit der sie die Leistungen ambulant oder
stationdr einkaufen kénnen. Anders als bei der IV sind auch Angehdérige als Assistenzpersonen zugelassen.
Durch die Umstellung wird die Betreuung und Pflege zuhause und unter der Beteiligung von Angehérigen
deutlich besser abgesichert. Der Kanton tbernimmt dabei ausschliesslich die Kosten, die durch die Sozial-
versicherungen nicht gedeckt sind. Der Kantonsbeitrag erfolgt also subsidiar.

Weitere relevante kantonale Bedarfsleistungen
Fur die verfugbaren Einkommen der Haushalte sind auch die allgemeinen im Bedarfsfall existierenden
Leistungen der Kantone wichtig. Dies sind:

B Pramienverbilligung: Sie existiert in allen Kantonen. Welche Einkommensgruppen anspruchsberech-
tigt sind, unterscheidet sich jedoch stark, desgleichen das Ausmass der Entlastung. In den Simulationsbe-
rechnungen wird die Pramienverbilligung direkt mit den Krankenkassenpramien verrechnet. Der vom
Haushalt selbst zu tragende Rest wird als Teil der obligatorischen Ausgaben ersichtlich.

B Sozialhilfe: Das Leistungsniveau dieses letzten Netzes unterscheidet sich zwischen den Kanonen vor
allem in Abhangigkeit der unterschiedlich hohen Mieten. Der angerechnete Grundbedarf ist in allen Ver-
tiefungskantonen derselbe.

B Familien-Ergédnzungsleistungen: Diese Leistung existiert nur in den Kantonen Waadt und Tessin. Sie
sind ans System der Erganzungsleistungen zur AHV/IV angelehnt, das Leistungsniveau ist also etwas hdher
als in der Sozialhilfe. Familien-EL sind auf Working Poor-Familien zugeschnitten, also mit gewissen Er-
werbsanforderungen gekoppelt, und sollen verhindern helfen, dass Kinder von Eltern mit bescheidenen
Einkommen in Armut aufwachsen. In beiden Kantonen sichern die Familien-EL, wenn die Kinder klein
sind, die ganze Familie ab, spater aber nur noch die Kinder selbst.

Die Details der Regelungen dieser Leistungssysteme lassen sich dem Anhang 2 ganz am Schluss des Be-
richts entnehmen, der die Vorgaben fir die Simulationsberechnungen ausfuhrt.

22 Basierend auf dem Loi d'Aide aux Personnes Recourant & I'Action Médico-Sociale (LAPRAMS) kénnen Personen, die (iber keine
Krankenkassen-Zusatzversicherung verfligen, welche Betreuungsleistungen Ubernimmt, und deren Haushaltseinkommen unter
einem festgelegten Grenzwert liegt, sogenannte «aide individuelle» beantragen. Darunter fallen folgende Leistungen: L'aide au
ménage, I'aide a la famille, les veilles et présences et les repas (vgl. http://www.avasad.ch/jcms/m_6831/fr/aides-individuelles).
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3.6 Preise der Unterstiitzungs- und Entlastungsangebote

Die unterschiedlichen Preise der verschiedenen Angebote, welche die Haushalte bezahlen missen, sind in
Tabelle 10 aufgefuhrt. Die Auswahl der Angebote wurde nach den folgenden Kriterien vorgenommen:

B \Wo eine kantonale Regelung existiert, wurde diese Gbernommen.

B Sonst wurde, wo mdglich, das am weitesten verbreitete Angebot beriicksichtigt.

W Half dies nicht weiter, wurden die Angebote beriicksichtigt, die in der Nahe der realen Fallbeispiele
existieren.

B Im Kanton SG, wo dies nicht moglich war, wurde ein mittleres Preissegment gewahilt.

Tabelle 10: Preise der Unterstlitzungs- und Entlastungsangebote (in CHF)

BE GR NE SG TI UR VD
Haushalthilfe pro Std. 46-59* 26 35 30 25-50* 34 4-26*
Mahlzeitendienst pro Essen 13 14 18 15.80 14.50 13 9.50-17*
Fahrdienst fir 1 Fahrt (10 km) 8 7.50 14.40 10 8 7 16
Entlastung durch Freiwillige 40 48 30 0 16 0 0
(1 Halbtag)
Entlastung durch Profis pro 76-140* 104 60 120 100 60 40
Halbtag
Entlastung nachts zuhause pro 80 160 65 78 kein 60 100
Nacht Angebot
Betreuung in Tagesstruktur 76.60 121 50 129 40 67 35
pro Tag
Betreuung in Nachtstruktur 183 121 163 132 84-159.95* kein 25
pro Nacht Angebot
Stationdrer Kurzaufenthalt 183 183.60 162 179 100 148 60
pro Tag

Anmerkung: *einkommensabhéangig; die giinstigeren Tarife fir Kinder in Sonderschulen werden hier nicht ausgewiesen.
Darstellung BASS

Der Vergleich zeigt, dass die Kantone sich mit ihren Preisstrukturen sehr unterschiedlich positionieren. Die
moderatesten Preise kennt der Kanton Waadt (mit Ausnahme des Fahrdiensts), gefolgt vom Kanton Uri,
der allerdings bei den Nachtstrukturen und den stationaren Kurzaufenthalten abfallt. Ebenfalls relativ
gunstig sind die Preise der Entlastung und Unterstiitzung in den Kantonen Neuenburg (ebenfalls mit Aus-
nahme der Nachtstrukturen und Kurzaufenthalte) und Tessin. Am anderen Ende des Spektrums finden
sich die Kantone St. Gallen und GraubUinden, in denen vor allem bei den Betreuungsangeboten Preise
bestehen, die Haushalten mit mittleren Einkommen eine regelmassige Inanspruchnahme verunmaéglichen.
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4 Strategien, Strukturen und bekannte Finanzierungsprobleme bei
Angehorigenpflege in den Vertiefungskantonen

In allen Kantonen spielen im Bereich der Angehdrigenbetreuung und -pflege nicht nur kantonale Stellen
eine wichtige Rolle, sondern auch gemeinnitzige Organisationen. In vielen bestehen im Behindertenbe-
reich und im Altersbereich separate Strategien, Strukturen und Finanzierungen fur die Betreuung und
Pflege zuhause. Je nachdem sind auch andere Hilfswerke zustandig. Langerfristig zu Hause betreute und
gepflegte Personen, die weder im Rentenalter stehen noch den Behinderungskriterien entsprechen, sind
eher dem allgemeinen Gesundheitswesen zugeordnet und werden in den kantonalen Strategien haufig
nicht explizit thematisiert. Grundsatzlich stehen ihnen jedoch oft die gleichen Leistungen offen. Die fol-
genden Ausfiihrungen versuchen diesen Unterschieden konsequent Rechnung zu tragen. Sie thematisie-
ren zunadchst die kantonalen Strategien und Vorgaben (4.1), stellen dann die wichtigsten Fachorganisatio-
nen und Angebote vor (4.2). Es folgt ein Abschnitt zu den in den interviewten Fachkreisen bereits bekann-
ten Problemen im Zusammenhang mit der Finanzierung von Unterstitzung und Entlastung bei Betreuung
und Pflege zuhause (4.3).

4.1 Strategien und Vorgaben der Kantone

Nur zwei der sieben in die Untersuchung einbezogenen Kantone verfligen Uber eine explizite und ausfor-
mulierte Strategie zur Unterstltzung von pflegenden Angehérigen: die Waadt und Neuenburg. Beide
stammen also aus der Westschweiz, in welcher auch jéhrlich ein interkantonaler Tag fir pflegende Ange-
horige durchgefuhrt wird. Die wichtigsten Elemente:

B Das «Programme cantonal proches aidants» des Kantons Waadt (Canton de Vaud 2017) verfolgt
die drei Hauptziele, 1. die Gesundheit und Lebensqualitat der pflegenden Angehérigen zu fordern, 2.
deren Burnout und soziale Isolation zu verhindern und 3. auf Wunsch die berufliche Integration aufrecht-
zuerhalten. Das Programm wurde auf der Basis einer Umfrage konzipiert, die zwischen 2010 und 2011
unter 130 pflegenden Angehérigen durchgefthrt wurde (Freudiger, Pittet et al. 2012). Es ist abgestimmt
auf andere Programme im Pflegebereich, namentlich das «Programme cantonal de développement des
soins palliatifs» (2003) sowie das «Programme Alzheimer» (2010). In diesem Kontext wurde auch der
«Espace proche» als zentrale Informations- und Beratungsstelle fir pflegende und betreuende Angehéri-
ge geschaffen. Die Unterstiitzung von pflegenden und betreuenden Angehorigen war Teil des Legislatur-
programms 2012-2017 (Conseil d'Etat du Canton de Vaud 2012) und ist ein allgemeines Ziel der waadt-
landischen Gesundheitspolitik. Federfihrend beim Ausbau und bei der Verbesserung der Unterstitzungs-
angebote fir pflegende Angehdrige ist die 2011 gegriindete beratende Kommission?®, welche die wich-
tigsten Partner der Sozial- und Gesundheitspolitik zusammenfihrt und den Service des assurances sociales
et de I'hébergement (SASH) unterstitzt, der innerhalb der kantonalen Verwaltung fur die Entlastung und
Unterstiitzung bei familidrer Betreuung und Pflege zustandig ist.

B Der Kanton Neuenburg setzt seit 2015 eine explizite «politique cantonale de soutien, de sensibi-
lisation, d’information et de reconnaissance pour les proches aidants»** um, welche als Teil der
«Planification médico-sociale (PMS)» und der kantonalen Gesundheitspolitik entwickelt wurde. Grundlage
bildet die 2015 erarbeitete Studie « Proches aidants : Sensibiliser, coordonner, reconnaitre, soutenir »
(République et Canton de Neuchatel 2015), welche von einer aus Vertreter/innen der Verwaltung und
privater Organisationen zusammengesetzten Arbeitsgruppe erarbeitet wurde. Zu den bisher umgesetzten

%3 Commission consultative du soutien aux proches aidants, https://Awww.vd.ch/themes/soutien-social-et-aides-financieres/proches-
aidants/commission-consultative-du-soutien-aux-proches-aidants/
2 Vgl. https:/Awww.ne.ch/autorites/DFS/SCSP/medico-social/pms/Pages/proches-aidants.aspx
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Massnahmen gehéren die Erarbeitung einer Informationsbroschiire fir Betroffene® sowie die Schaffung
eines Strategieausschusses und eines operativen Ausschusses. Diese beiden Ausschisse sind seit Mai 2017
tatig und schlagen dem Regierungsrat Unterstiitzungs-, Informations-, Sensibilisierungs-, Ausbildungs-
und Anerkennungsmassnahmen fur pflegende Angehérige vor. Ziel ist es, einen kantonalen Aktionsplan
zur Unterstitzung von pflegenden Angehérigen auszuarbeiten, der bis Ende 2019 vom Regierungsrat
bestatigt werden soll.

Die Ubrigen Vertiefungskantone verfligen nicht Uber eine explizite Strategie zur Unterstitzung von
pflegenden Angehdorigen. Dies heisst aber nicht, dass sie in dieser Thematik nicht aktiv sind:

B Im Kanton Bern ist das Alters- und Behindertenamt dafiir verantwortlich, dass alle Personen mit
einer korperlichen, geistigen oder psychischen Beeintrachtigung oder einer chronischen Krankheit die
noétige Pflege, Betreuung und Unterstitzung sowie Foérderung und Bildung erhalten. In den letzten Jahren
wurde sowohl die Alterspolitik (Regierungsrat 2016a) als auch die Behindertenpolitik (Regierungsrat
2016b) systematisiert und weitgehend von einer Objektfinanzierung auf eine Subjektfinanzierung um-
gestellt. Der «Bericht zur Alterspolitik» (Frischknecht und Hornung 2016) nennt als Handlungsfeld 2 die
Unterstltzung der Pflege und Betreuung zu Hause und die Entlastung betreuender Angehériger als
Schlusselelemente. Besonders im Auge hat der Kanton die stark belastete Gruppe der Angehdérigen von
Menschen mit Demenz, welche insbesondere durch die Férderung von Tagesstatten entlastet werden
sollen. Im Behindertenbereich erprobt der Kanton Bern mit dem sogenannten «Berner Modell»* ein
neues, subjektfinanziertes Finanzierungsmodell (vgl. dazu den nachsten Abschnitt).

B Auch der Kanton Graubiinden widmet betreuenden und pflegenden Angehérigen seit langerem
grosse Aufmerksamkeit. Federfihrend ist dabei die Fachstelle Spitex und Alter, die im Gesundheitsamt
angesiedelt ist. Sie fuhrt alle zwei Jahre ein Forum fur Altersfragen durch, das sich 2016 mit betreuenden
und pflegenden Angehérigen beschéftigte. 2015 wurden eine Internet-Seite?” und eine Broschiire «Pfle-
gende Angehdérige in Graubiinden»*® mit vielen Informationen, 2016 eine Broschiire «Zwischen Heim und
Daheim - alternative Pflege- und Betreuungsangebote firr dltere Menschen»?® publiziert, die auch die
Wertschatzung des Kantons stark zum Ausdruck bringen. Der Kanton finanziert und evaluiert zudem
innovative Pilotprojekte wie derzeit das Projekt «Ponte» des Roten Kreuzes (vgl. unten). Man verfolgt mit
allen Partnerorganisationen im Feld die Strategie, dass die Angehdrigen liber niederschwellige An-
gebote friihzeitig eine Fachorganisation an der Seite haben sollen, um die ldngerfristige Tragbar-
keit der hauslichen Arrangements sicherzustellen und Uberlastungen zu vermeiden. Zudem wurde mit
diversen Gesetzesanderungen versucht, betreuenden und pflegenden Angehérigen entgegenzu-
kommen. Der Kanton wollte zum Beispiel die 6ffentliche Spitex verpflichten, pflegende Angehérige anzu-
stellen. Gegen dieses Vorhaben allerdings wehrten sich die Spitexorganisationen und obsiegten 2014 vor
Verwaltungsgericht. Der Kanton darf ihnen nicht vorschreiben, wen sie anstellen. Nun steht statt einer
Muss- eine Kann-Formulierung im Gesetz. Auf einer komplett separaten Schiene laufen die Angebote und
Aktivitdten im Behindertenbereich, der dem Sozialamt angegliedert ist.*°

B Der Kanton St. Gallen misst dem Thema pflegende und betreuende Angehérige und insbesondere
deren Entlastung in der kantonalen Demenzstrategie (2015), die von der Abteilung Alter des Sozial-
amts erarbeitet wurde, gemass eigenen Aussagen ebenfalls einen grossen Stellenwert bei. Die konkreten

% Vgl. https:/Awww.ne.ch/autorites/DFS/SCSP/medico-social/Documents/BrochureProchesAidants_NE_2016.pdf

2 Vgl. Behindertenkonzept des Kantons Bern

%" http:/Awww.alter.gr.ch/de/seite/pflegende-angehoerige

%8 http/Awww.gr.ch/DE/Medien/Mitteilungen/MMStaka/Dokumente2015/Pflegende Angehoerige LOW DE.pdf
%9 http:/Awww.alter.gr.ch/sites/default/files/\Wegweiser%20Alter/broschure_heim daheim deutsch nov 2016 .pdf
%0 https://Awww.gr.ch/DE/institutionen/verwaltung/dvs/soa/handicap/Seiten/default.aspx
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Aktivitaten sind jedoch weitgehend den Gemeinden Uberlassen. Bei der Planung wirkt der Kanton bei
Bedarf beratend mit. Zudem stellt er verschiedene Arbeitsmittel und Informationen zur Verfligung. Ein
Schwerpunkt liegt derzeit bei den Tages- und Nachtstrukturen, die zurzeit aber noch eher schwach aus-
gebaut sind. Der Kanton wurde kurzlich bei der Vereinfachung der Zulassung aktiv, offen ist aber immer
noch die Problematik der Finanzierung. Zudem startet 2018 die Erarbeitung eines neuen Altersleitbildes
fur den Kanton St. Gallen. Pflegende Angehdrige und deren Entlastung werden darin ebenfalls Thema
sein. Im Behindertenbereich wurden in der «Bedarfsanalyse und Planung fur die Periode 2018 bis 2020»
(DI 2017) die Ziele festgeschrieben, mehr Entlastungsangebote fir betreuende Angehorige zu schaffen
(Ziel 5), mehr Tagesstrukturen und temporare Entlastungsmaoglichkeiten zu schaffen, darunter auch nie-
derschwellige Tagesstrukturangebote fir Menschen mit psychischer Behinderung (Ziel 2).

B Im Kanton Tessin hat die Strategie «xambulant vor stationdr» eine sehr hohe Prioritat. Dies kommt im
Angebot des «Aiuto diretto» (direkte finanzielle Untersttitzung) fur pflegende Angehérige gut zum Aus-
druck (vgl. nachster Abschnitt). Federfihrend in der Thematik ist das kantonale Ufficio degli anziani e
delle cure a domicilio, welches sowohl fur die Prifung der Antrage fur «aiuti diretti», als auch fur die
Koordination der verschiedenen Angebote im Kanton und die Beratung von betroffenen Personen zu-
standig ist. Seit 2019 verfugt der Kanton Tessin Uber einen Fonds von 1.7 Millionen Franken pro Jahr fur
Projekte zur Unterstitzung der Angehdrigen. Gleichzeitig hat er eine 50%-5Stelle fur die Koordination der
Plattform betreuende Angehorige geschaffen, die aus den beteiligten Kantonsbehoérden, den im Bereich
tatigen Organisationen und betreuenden Angehdérigenbesteht und unter nderem eingereichte Projekte
bewertet. Der Kanton hat verfligt zudem Uber die Antenna badante, die in Abschnitt 4.2.3 vorgestellt
wird.

B Der Kanton Uri hat ebenfalls keine eigentliche Strategie zur Angehorigenpflege und -betreuung for-
muliert, aber die wichtigsten Eckpfeiler in seinem Gesundheitsgesetz festgeschrieben. Der Kanton tber-
nimmt die Verantwortung fur eine kantonsweite Spitexversorgung, die Gemeinden fir die stationare
Langzeitpflege. Die Forderung geeigneter Massnahmen, um pflegende und betreuende Angehorige zu
entlasten, ist als gemeinsame Aufgabe festgeschrieben. Zustandig fir die Koordination der Angebote
rund um Betreuung und Pflege zuhause ist die Abteilung Gesundheitsversorgung des Kantonalen
Amts fiir Gesundheit, das u.a. Leistungsvertrage mit den Spitexorganisationen, dem Roten Kreuz und
der Alzheimervereinigung abschliesst. Die Beratungsstellen von Pro Infirmis, Pro Senectute etc. werden auf
der Basis des Sozialhilfegesetzes vom Amt fiir Soziales gesteuert und finanziert. Die Kantonale Sozial-
versicherungstelle versteht sich als Beratungsstelle fur alle Sozialversicherungsfragen, auch rund um
Betreuungs- und Pflegesituationen zuhause und bei der Abklarung von Anspriichen auf IV-Leistungen,
Hilflosenentschadigung oder Ergénzungsleistungen.

4.2 Wichtigste Fachorganisationen und Angebote

Die grossen gemeinnitzigen Organisationen in der Erbringung von Unterstltzungs- und Entlastungsange-
boten, die in direktem Kontakt zu pflegenden und betreuenden Angehérigen stehen, sind Uberall die
offentliche Spitex, das Rotes Kreuz, die Pro Senectute, die Pro Infirmis und im Bereich Demenz die
Alzheimervereinigung. lhre Prasenz und ihr konkretes Leistungsangebot unterscheiden sich aber in den
untersuchten Vertiefungskantonen teilweise deutlich. Zudem verfligen zahlreiche weitere lokale oder auf
gewisse Situationen oder Krankheiten spezialisierte gemeinnttzige Organisationen ebenfalls Gber speziali-
sierte Unterstiitzungs- und Entlastungsangebote. Im Folgenden wird im Uberblick dargestellt, welche
Fachorganisationen in welchen Kantonen hauptsachlich fur die verschiedenen Arten von Unterstlitzungs-
und Entlastungsangeboten fir pflegende und betreuende Angehérige sorgen.
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4.2.1 Pflege und Betreuung im Haushalt

Spitex

Die Spitex-Dienste wie auch freiberuflich tatige Pflegefachpersonen Spitex bietet in allen Kantonen kan-
tonsweit Grund- und Behandlungspflege an. Die arztlich verschriebenen Leistungen werden Uber die
Krankenkasse finanziert (bis auf Franchise, Selbstbehalt und je nach Kanton eine Spitex- Patientenbeteili-
gung). Vielfach bietet die 6ffentliche Spitex jedoch weitere Leistungen an, insbesondere Haushalthilfe,
die teilweise subventioniert, teilweise von Krankenkassenzusatzversicherungen tbernommen und ansons-
ten durch die Haushalte selber zu finanzieren ist. In den Kantonen Waadt und Graubinden organisiert die
Spitex flachendeckend auch den Mahlzeitendienst, in Graubtinden und Uri Ubernimmt sie zudem Ent-
lastung und Betreuung.

In den meisten Kantonen leistet die Spitex zudem Beratung und Anleitung von pflegenden Angehé-
rigen. Im Kanton Bern bietet beispielweise die Spitex Kéniz diese Leistung auch fir Angehérige in Situati-
onen ohne Spitex-Bezug an, insbesondere im Bereich Demenz. Zudem organisiert sie Anldasse und Weiter-
bildungen fir die Angehérigen in ihren Einsatzhaushalten, wahrend deren die unterstitzungsbedurftigen
Personen von der Spitex kostenlos betreut werden. Finanziert werden diese Leistungen Uber einen eige-
nen Fonds der Spitex Kéniz. Im Kanton Waadt ist die Spitex-Organisation Association vaudoise des soins
et aide a domicile (AVASAD) daran, in allen Centres médicaux sociaux (CMS) ein Abklarungssystem zu den
Bedurfnissen der Angehérigen aller Spitex-Klient/innen aufzubauen und bis Ende 2018 einzufiihren. Die-
ses Angebot wird vom Kanton finanziert und ist fir die Angehérigen kostenlos.

Bei einigen Spitexorganisationen (z.B. Spitex Koniz) besteht die Méglichkeit, Angehorige anzustellen,
wenn sie mindestens Uber einen Pfleghelferinnenkurs verfligen. Anstellungen erfolgen meist, wenn die
Angehdorigen bereits betreuen und pflegen. Sie unterstehen dann dem gleichen Qualitatsmanagement wie
andere Angestellte der Spitex und werden aufgefordert, an Weiterbildungen teilzunehmen. Die stunden-
weise Anstellung erstreckt sich nur auf Leistungen, die Uber die Krankenkasse abgerechnet werden kén-
nen. Je nach Ausbildung und Pflegeintensitat kommen die Angehdérigen so auf ein Einkommen von bis zu
2000 Franken pro Monat. Die Erfahrungen bei der Spitex Kéniz mit den Anstellungen sind gut, die tiefe
Zahl (momentan drei solche Angestellte) hdnge mit der Vorschrift zusammen, dass die Angehdrigen bei
Stellenantritt zwingend noch im Erwerbsalter stehen mussen. Die Spitex Kéniz bezeichnet die Anstellung
von Angehdrigen als Win-Win-Situation: Fir die Spitex fallen keine Wegzeiten an, nur verrechenbare
Stunden, und der Koordinationsaufwand ist kleiner. Die Angehdrigen kénnen die Tatigkeit mit einem
Arbeitszeugnis nachweisen, was gut ist fir ihr Curriculum. Besteht die Pflegesituation nicht mehr, haben
sie eine normale Kindigungsfrist; wenn eine Stelle offen ist, Gbernimmt sie die Spitex in der Regel. Auch
in den Kantonen Graublnden und St. Gallen wurde vereinzelt von solchen Anstellungen von pflegenden
Angehérigen durch die Spitex berichtet. Uberall wurde jedoch auch klargestellt, dass dies eine Lésung far
ausgewahlte Falle, aber nicht ein breit einsetzbares Instrument fir die Angehorigenpflege insgesamt sei.

Betreuung zuhause und Begleitung

Da oft nicht die eigentliche Pflege, sondern Prasenz, Uberwachung und Betreuung den zeitlich gréssten
Aufwand far die Angehorigen ausmachen, sind Unterstlitzungs- und Entlastungsangebote in diesem Be-
reich zentral. Wie erwahnt, sind diese Leistungen nicht Gber die Grundversicherung der Krankenkasse
abrechenbar, weshalb es hier viel haufiger zu Finanzierungsproblemen kommt.

Entlastungsdienste, welche bei den unterstitzungsbedirftigen Personen zuhause einige Stunden bis hin
zu ganzen Tagen oder Nachten abdecken, werden von ganz unterschiedlichen Organisationen angeboten,
teilweise unter Einsatz von geschultem Personal, teilweise mit Freiwilligen. Entsprechend unterschiedlich
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hoch sind die Preise fur die Haushalte. Oft bestehen mehrere Entlastungsdienste im gleichen Kanton, was
mit unterschiedlichen regionalen, aber auch inhaltlichen Schwerpunkten zu tun hat. Entlastungsdienste
mit Freiwilligen haben oft den Charakter von Besuchsdiensten und decken meist nur einen halben Tag
pro Woche ab. Die meist kostenlosen Besuchsdienste durch Freiwillige organisieren die Pro Senectute (BE,
Tl), das Rote Kreuz (BE, NE, VD, UR), die Alzheimervereinigung (NE) sowie die Landeskirchen (NE, SG). In
der Regel wechseln sich unterschiedliche Personen ab, was nicht in allen Situationen problemlos ist (z.B.
bei Demenz). Ein weiteres typisches Freiwilligenangebot sind sogenannte Begleitdienste, welche bei-
spielsweise fir einen Arztbesuch oder zum Einkaufen in Anspruch genommen werden kénnen.

In diesen Bereich gehort auch das Projekt «Zeitvorsorge», das die Stadt St. Gallen 2012 ins Leben rief:
Die Idee der Zeitvorsorgeborse besteht darin, dass «ristige Seniorlnnen» als Zeitvorsorgende hilfsbedurfti-
ge alte Menschen und ihre Angehérigen kostenlos in der praktischen Alltagsbewaltigung unterstitzen
und dafur auf einem individuellen Konto Zeitgutschriften erhalten. Die Zeitgutschriften kénnen sie bei
einem spateren eigenen Bedarf gegen Leistungen anderer Zeitvorsorgender einldésen. Einsatzorganisatio-
nen sind Pro Senectute, Spitex, Kirchgemeinden etc. Dagegen ist die Betreuung und Pflege der eigenen
Angehdorigen nicht anrechenbar. 2017 wurden in der Stadt St. Gallen 120 Zeitvorsorgende und 80 Zeit-
gutschriftenbeziehende erfasst. In diesem Jahr wurde das Projekt evaluiert (Trageser et al. 2017). Die im
Rahmen der vorliegenden Studie befragten Expert/innen bezeichnen das Projekt als gute Idee, weisen aber
darauf hin, dass es sich bei diesen Einsatzen um sehr punktuelle Hilfe handelt (im Schnitt 1 Stunde pro
Woche), dass die Verwaltung und Koordination sehr teuer sei und das Projekt auch gerade deswegen nur
sehr lokal umgesetzt werde (Stadt St. Gallen) und auf spezifische Freiwilligen-Leistungen beschrankt sei.

Wer regelmassig langere Betreuungszeiten abdecken muss, ist in der Regel auf andere Angebote ange-
wiesen, die aber nicht Uberall und fur alle Bevolkerungsgruppen bestehen. Haufig verfligt der Behinder-
tenbereich Uber eigene Angebote. Daneben existieren spezialisierte Dienste fiir die Betreuung von Kindern
oder Demenzbetroffenen. In den letzten Jahren sind vermehrt auch Entlastungsdienste entstanden, die
mit Profis arbeiten, weil es nicht Gberall einfach ist, Freiwillige hinzuschicken, beispielsweise bei Personen,
die aggressiv reagieren oder bei psychischen Erkrankungen.

Am systematischsten ausgebaut erscheint das professionelle Angebot im Kanton Waadt. Er kennt stark
subventionierte spezialisierte Entlastungsdienste wie «Alzami Pro» bei Demenz, Phare Mineurs und Phare
Adultes fir Personen mit einer Behinderung und Pro-XY fir alle Gbrigen Situationen.®* Die meisten Kanto-
ne verfligen zudem Uber gewisse Angebote, die gezielt auf Entlastung im Bereich Pallitave-care ausgerich-
tet sind.

4.2.2 Pflege und Betreuung auswarts

Wichtige Angebote, welche pflegende und betreuende Angehdrige fir mehr als nur ein paar wenige
Stunden entlasten, sind Tages- und Nachtbetreuungsangebote sowie Ferienangebote.

Tages- und Nachtbetreuung

Tagesplatze werden von den Fachpersonen in den Vertiefungskantonen als wichtige Entlastungsmog-
lichkeit gesehen. Sie sind im Behindertenbereich haufig geschitzten Werkstatten angegliedert, im Alters-
bereich Alters- und Pflegeheimen — oder aber es bestehen spezifische Tagesbetreuungszentren. Nicht zu ver-
wechseln mit diesen Angeboten sind Tageskliniken, die haufig den Psychiatrischen Kliniken angegliedert

%1 Der Entlastungsdienst fur behinderte Kinder (Phare Mineur) deckt max. 300 Stunden pro Jahr und kostet 11 bis 18 CHF pro Stun-

de (einkommensabhangig). Fir Erwachsene deckt der Entlastungsdienst (Phare Majeur) max. 400 Stunden pro Jahr und kostet 10 bis
20 CHF pro Stunden. Fur EL-Beziehende ist die Leistung kostenlos. Fir Leistungen von Pro-xy und Alzami Pro kann «Aide individuel-

le» beantragt werden. Auch diese Dienste sind fur EL-Beziehende gratis.
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sind und ihre Leistungen Uber die Krankenkasse abrechnen kénnen. Sie spielen auch bei Demenzerkran-
kungen eine Rolle. Typisch aber ist, dass die Betreuung in einer Tagesklinik nur fur drei Monate von der
Krankenkasse Ubernommen wird, je nachdem mit der Moglichkeit einer Verlangerung um weitere drei
Monate. Die Betreuungsqualitat ist haufig gut, aber es handelt sich nicht um eine Dauerlésung. Tagesbe-
treuungsstrukturen in geschitzten Werkstatten und an Alters- und Pflegeheimen bestehen in einem ge-
wissen Ausmass in allen Kantonen. Ausser in Neuenburg und Uri gibt es auch in allen Kantonen einzelne
Pflegeheime, die Platze zur Nachtbetreuung anbieten. Uri wirde sie im gleichen Heim wie die Tagesbe-
treuung anbieten, wenn ein Bedarf bestinde. In verschiedenen Kantonen sind zudem unterschiedliche
Initiativen im Gange, um die Inklusion von behinderten Kindern in gewohnliche Kindertagesstatten zu
férdern und den Mehraufwand zu finanzieren. Teilweise Ubernehmen de facto auch Sonderschulheime
gleichzeitig eine gewisse Betreuungsfunktion.

Im Kanton Bern bieten im Altersbereich rund 60 Institutionen Pldtze an, die keine fixen Tarife kennen,
jedoch vom Kanton pro erbrachtem Géastetag mit 75 CHF unterstiitzt werden. Im Behindertenbereich gibt
es fir Tagesstatten einen kantonalen Einheitspreis von 45 CHF pro Tag (inkl. Mittagessen). Im Kanton
Waadt bieten rund 70 Institutionen sogenannte Centres d’accueil temporaires an. Die nicht Gber Kanton
und Krankenkasse gedeckten Leistungen liegen bei acht Stunden Betreuung tagstber mit Mittagessen bei
25 CHF. Auch im Kanton Tessin sind Tageszentren («Centri diurni») stark verbreitet. Es gibt Tageszentren
fur Freizeitaktivitdten ohne geschultes Personal, Zentren mit professioneller Betreuung und solche mit
therapeutischen Massnahmen. Die von Pro Senectute betrieben Zentren ohne geschultes Personal sind
abgesehen vom Mittagessen gratis. In den Tageszentren mit therapeutischen Massnahmen betragt die
Tagespauschale 40 CHF. Bei den anderen Tageszentren gibt es keine fixen Tarife. Im Kanton Neuenburg
bieten nur sechs Alters- und Pflegeheime Tagesplatze an (selbst zu tragende Kosten rund 50 CHF pro
Tag), daflr gibt es einige auf spezifische Bedurfnisse ausgerichtete Angebote («Esprit de famille» fur De-
menzerkrankte, Hopital de jour du Centre neuchatelois de psychiatrie). Im Kanton Uri betreibt die Pro
Senectute das einzige Tagesheim. Der Kanton St. Gallen richtet keine Subventionen fur Tages- oder
Nachtstrukturen aus, hat aber auf Initiative der Fachvereinigung Altersarbeit St. Gallen (Curaviva, Pro
Senectute, Spitex) eine Offensive gestartet, um das heute Angebot (17 Institutionen mit total 77 Platzen)
auszubauen. Der Kanton Graubiinden erlaubt es den Alters- und Pflegeheimen, mit geringem administra-
tivem Aufwand funf Platze in intermedidren Tages- und Nachtstrukturen anzubieten, beteiligt sich aber
nur im Rahmen der Heimfinanzierung (Restkosten Pflege) an den Kosten.

Als zentral fiir den Entlastungseffekt durch diese Tages- und Nachtstrukturen werden generell die Off-
nungszeiten und die Erreichbarkeit (Stichwort Fahrdienst) angesehen. Gerade im Altersbereich sind die
Zeiten oft nicht erwerbskompatibel. Zudem verfligen die meisten Betreuungsstrukturen im Unterschied zu
Sonderschulheimen, die kostenlose Schulbusse anbieten mussen, nicht Gber eigene Transportdienste. Je
nach Kanton und Institution ist es jedoch méglich, den (kostenpflichtigen) Transport durch Dritte mitzu-
buchen.

Kurzaufenthalte und Ferienangebote

Um Angehdrigen zwischendurch Auszeiten zu erlauben, sind Kurzaufenthalte in Institutionen, die zum
Beispiel Ubers Wochenende in Anspruch genommen werden kénnen, ein wichtiges Angebot. Typischer-
weise werden dabei zum Beispiel zwei Tagesaufenthalte mit einem Nachtaufenthalt kombiniert. Das An-
gebot besteht im Idealfall in der Institution, die sowieso besucht wird. Haufiger jedoch durfte sein, dass
auch dafur sogenannte Ferienbetten in Anspruch genommen werden. Solche Ferienplatze fir kirzere
oder langere Aufenthalte bieten Alters- und Pflegeheime in allen Vertiefungskantonen an. Zudem gibt es
in diversen Kantonen spezifische Ferienangebote fir gewisse Gruppen von Personen, zum Beispiel fiir
Demenzbetroffene (oft von der Alzheimervereinigung organsiert) oder im Kanton Waadt Ferienangebote
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fr Personen mit psychischen Problemen (Fondation graap) sowie fir Autismus-Betroffene (Autisme suisse
romande). Sie kdnnen teilweise von den Angehorigen mitgenutzt werden. Im Behindertenbereich organi-
siert insbesondere Insieme Ferienangebote. Diese Aufzahlung sagt allerdings noch nichts tGber die genu-
gende Verflgbarkeit und die finanzielle Zuganglichkeit der Angebote aus.

4.2.3 Pflege und Betreuung durch private Angestellte im eigenen
Haushalt

Diese Moglichkeit besteht mit Kostendeckung einer Sozialversicherung nur dort, wo die IV Assistenzbei-
trage fur bestimmte Hilfeleistungen (vgl. Aufzahlung in Abschnitt 3.4) bezahlt. Gewisse Zusatzversiche-
rungen zur Krankenkasse zahlen ebenfalls limitierte Beitrage an privat beschaftigte Hilfen. Auch aufgrund
der schwierigen Finanzierung ist diese Losung ausserhalb der IV noch nicht haufig, gewinnt aber an Ein-
fluss, besonders wenn jemand nicht mehr allein gelassen werden kann und die Angehdrigen nicht im
gleichen Haushalt oder in unmittelbarer Néhe leben. Es ist ein Bereich, in dem hauptsachlich Migrantinnen
arbeiten, sogenannte Care-Migrantinnen. Obwohl deren Arbeitsbedingungen und die Qualitatskontrolle
Uberall als wichtige Themen genannt werden, kennen die meisten Kantone Uber ein paar grundsatzliche
Informationen und Ratschlage auf Internetseiten und in Broschiren hinaus kaum Strukturen, welche in
diesen Situationen Unterstitzung bieten. Teilweise nehmen kommerzielle private Spitex-Dienste diese
Rolle wabhr, vertreten als Arbeitgebende aber auch ihre eigenen Interessen.

Der einzige Kanton, der offizielle Strukturen geschaffen hat, ist das Tessin. Hier verfligen samtliche 6ffent-
lichen und privaten Spitex-Organisationen Uber eine Antenna Badante. Badante ist die italienische Be-
zeichnung fur Care-Migrantinnen. Das heisst, die Spitex-Organisationen bieten Beratung der Familien und
der Badante beziglich der Betreuungs- und Pflegesituation an. Wenn Familien sich Uberlegen, eine
Badante anzustellen, kdnnen sie bei jeder Spitex-Organisation eine Beratung dazu in Anspruch nehmen.

Zudem vermittelt die gemeinnUtzige Organisation Opera prima, die sehr eng mit dem kantonalen Ufficio
degli anziani e delle cure a domicilio (UACD), Pro Senectute und Pro Infirmis zusammenarbeitet, seit 2009
Betreuerinnen und Haushalthilfen. Bei den Betreuerinnen handelt es sich in aller Regel um Care-Migran-
tinnen. Aktuell werden ca. 200 Care-Migrantinnen Uber Opera prima vermittelt. Die Arbeitgebenden der
Care-Migrantinnen sind die Privathaushalte. Auf Wunsch Gbernimmt aber Opera prima aber die gesamte
Administration. Der Lohn der Badante ist bei der Vermittlung auch geregelt. Zurzeit ist Opera prima an
drei Projekten zum Ausbau des Angebots: a) geteilte Badante (zwei oder drei Personen nehmen gemein-
sam die Leistung einer Badante in Anspruch), b) Intervision/Supervision fur Badante mit Psycholog/innen,
weil die Situationen zum Teil sehr schwierig sind, und c) eine Anstellungsvariante, bei welcher der Verein
Opera Prima als Arbeitgeber fungiert.

4.2.4 Entlastung im Haushalt

Weitere Angebote zielen auf die indirekte Entlastung der pflegenden und betreuenden Angehérigen
durch Unterstltzung im Haushalt. Darunter fallen folgende Dienstleistungen:

B Haushalt- und Familienhilfe: In den meisten Kantonen werden diese Leistungen wie erwahnt (zu-
mindest auch) von der Spitex erbracht und vom Kanton subventioniert. Im Kanton St. Gallen ist dafir je
nach Region ebenfalls die Spitex oder Pro Senectute zustandig, und die Subventionierung lauft Gber die
Gemeinden. Daneben bieten weitere gemeinnltzige Organisationen verschiedene Dienste an, im Kanton
Bern existiert zum Beispiel beim Roten Kreuz ein «Wasche- und Flickservice» sowie ein Dienst «Entlastung
Domizil» fur eine kurzfristige Hilfe oder Unterstitzung in Notfallsituationen. Im Kanton Uri hat der Urner
Bauerinnenverband einen Haushaltservice lanciert, der ohne Subventionen fiir 33-36 CHF pro Stunde
(ohne MWSt.) diverse Leistungen erbringt. Administrative Unterstiitzung im Alter bietet in den meisten
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Kantonen die Pro Senectute, die Betreuung von Kindern bei Krankheit oder in Notsituationen das Rote
Kreuz.

B Mahlzeitendienste: In den Kantonen Bern, Neuenburg, St. Gallen, Tessin und Uri organisiert die Pro
Senectute einen flachendeckenden Mahlzeitendienst, in Graubinden und Waadt die Spitex.

4.2.5 Angebote fiir Angehorige

Wichtig fur die Unterstlitzung von pflegenden und betreuenden Angehérigen sind auch Angebote, die
sich direkt an sie richten, sei dies in Form von Bildung, Beratung, Begleitung oder von Austausch unter
Betroffenen.

Bildung, Beratung und Begleitung

In der Waadlt ist das kantonale Centre d’'information et de soutien pour tous les proches et les pro-
ches aidants «Espace Proches» die zentrale Beratungsstelle (vor Ort und Hotline) fur pflegende und
betreuende Angehorige. Spezifisch fir Angehdrige von Demenzerkrankten werden auch Beratungen in
vier Regionalzentren angeboten. Diese Angebote sind voll vom Kanton finanziert.

Im Kanton Neuenburg betreibt die 2015 gegriindete Association Réseau Orientation Santé Social
(AROSS) in Locle und im Val-de-Travers einen Beratungsdienst fr Gber 65-Jahrige und ihre Angehérigen,
welcher auch die Koordination von verschiedene Unterstiitzungsangeboten tibernimmt.*

Im Kanton Graubiinden hat das Rote Kreuz den Auftrag, eine Informations- und Beratungsstelle fiir
pflegende Angehdérige zu betreiben. Ziel ist es, pflegende und betreuende Angehdrige zu begleiten, zu
unterstitzen und rechtzeitig zu entlasten. Dabei werden auch aufsuchende Beratungen bei den Betroffe-
nen zuhause durchgefihrt. Aufgrund der Erfahrung, dass viele Betroffene sich erst melden, wenn die
Situation eskaliert, wurde vom Roten Kreuz das Projekt Ponte ins Leben gerufen, in dem Freiwillige aus
demselben Ort als sogenannte Pflegebegleiterinnen eingesetzt werden. Sie sollen nach einer Schulung von
acht Tagen Brlcken bauen zu pflegenden Angehérigen. Oft haben sie den SRK-Pflegehelferkurs oder
selber Angehorige gepflegt. Es ist ein Konzept aus Deutschland, eine Laienberatung, um niederschwellig
den Kontakt zu Betroffenen herstellen zu konnen. Erfahrt das Rote Kreuz vom Bedarf, kann es die Leute
professionell beraten und begleiten.

Im Kanton St. Gallen finanziert das Rote Kreuz selber die Informations- und Beratungsstelle «Dreh-
kreuz», die vor zehn Jahren als erste Anlauf- und Triagestelle fur pflegende und betreuende Angehdrige
aufgebaut wurde. Inzwischen haben auch andere Anbieter, insbesondere Pro Senectute, ihr Beratungsan-
gebot in diesem Bereich stark erweitert und verschiedene Gemeinden (z.B. Wil, Rapperswil-Jona, Frauen-
feld) Beratungs- und Koordinationsstellen fiir Betagte eingerichtet. Die Situation gleicht damit jener in
vielen Kantonen, in denen diverse Organisationen in diesem Bereich tatig sind.

Im Altersbereich bietet Pro Senectute in allen Kantonen Beratung fur Angehoérige. Im Bindnerland hat sie
auch ein eigenes Handbuch fir pflegende Angehdrige herausgegeben, das man im Internet herunterladen
kann, und bietet Muster-Pflegevertrdge an, wenn sich innerhalb einer Familie nicht alle gleichermassen in
der Betreuung und Pflege engagieren. Im Kanton St. Gallen ist sie daran, ein langerfristiges kostenloses
Coaching fur pflegende- und betreuende Angehérige aufzubauen. Im Kanton Bern bietet das Rote Kreuz
einen Helpdesk sowie ein InfoCenter spezifisch fir Betagte und ihre Angehérigen an. Im Demenzbereich
flhrt die Alzheimervereinigung in den meisten Kantonen spezifische Beratungen und teilweise Kurse und
Schulungen durch. Im Kanton Bern hat sie einen «Demenzwegweiser» publiziert, im Kanton Neuenburg
erbringt zudem die Organisation Esprit de famille eine spezialisierte Beratungsleistung im Demenzbereich.

%2 Das Pilotprojekt wird momentan evaluiert. Ziel ist es, das Angebot bis Ende 2019 auf den ganzen Kanton auszuweiten.
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Im Behindertenbereich bietet im Kanton Neuenburg Insieme, in den Kantonen Bern, Waadt und Uri Pro
Infirmis regionale Beratungsstellen an. Im Kanton Bern ist Pro Infirmis im Rahmen des Berner Modells
zustandig fur Assistenzberatung. Im Kanton Waadt betreibt sie eine Internetseite mit Online-Beratung und
Vernetzung von betroffenen Angehérigen sowie den Beratungsservice «Besoins spéciaux pour la petite
enfance» (BSPE) am CHUV, der sich an Eltern mit behinderten Kindern von 0 bis 7 Jahre richtet.

Weitere spezifische Beratung fur pflegende- und betreuende Angehtrige bietet zum Beispiel im Kanton
Waadt die Krebsliga, im Kanton Neuenburg die Association neuchateloise d’accueil et d'action psychiat-
rique (ANAAP) und im Kanton St. Gallen organisiert die Okumenische Fachstelle Begleitung in der letzten
Lebensphase (BILL) Beratung und fuhrt Kurse fur pflegende Angehérige durch.

Erfahrungsaustausch

Austauschgruppen sind haufig situationsspezifisch und nach Erkrankungen organisiert und ein Uberblick
ist entsprechend schwer zu erreichen. Sie werden haufig von gemeinniitzigen Organisationen angeboten
(z.B. Alzheimervereinigung in BE, GR, NE, SG, UR), auch von Freiwilligen-Vermittlungsplattformen, selte-
ner von kantonalen Institutionen wie Espace Proches in der Waadt oder von den wenigen Angehérigen-
Selbsthilfeorganisationen (z.B Curvita in GR oder Association neuchateloise des proches aidants ANDPA in
NE).

4.2.6 Transporte und Hilfsmittel

B Transporte: In allen Vertiefungskantonen bietet das Rote Kreuz seinen Rotkreuz-Fahrdienst mit
freiwilligen Fahrer/innen an, der grundsatzlich fir medizinisch nétige Fahrten gedacht ist. Je nach Subven-
tionierung variiert das Preisniveau, liegt aber immer deutlich unter jenem eines Taxis. Zum Problem kén-
nen die Kosten werden, wenn regelmassige oder aufgrund der Distanzen weite Fahrten benotigt werden.
Je nach Kanton bestehen ahnliche Freiwilligen-Fahrdienste auch von anderen Organisationen.

Im Behindertenbereich bestehen weitere Fahrdienste auch fur die Freizeit (Tixi etc.), an die dort, wo der
offentliche Verkehr noch nicht behindertengerecht angepasst ist, unter anderem die OV-Tréger in regional
unterschiedlichem Mass zahlen. Je nach Subventionierung und Distanzen werden auch hier finanzielle
Zugangsprobleme genannt, zum Beispiel im Kanton St. Gallen.

Im Kanton Graublnden bietet die Stiftung Mobilita fir Menschen mit Mobilitétseinschrankungen des-
halb bedarfsabhangig stark verbilligte Taxifahrten im Freizeitbereich an. Nutzungsberechtigt sind Personen
mit einer IV- oder AHV-Rente, die nicht Gber 50000 CHF (Alleinstehende), bzw. 100’000 CHF (Ehepaare)
steuerbares Vermogen haben. Es werden Coupons fir eine individuell definierte Anzahl Fahrten pro Mo-
nat abgegeben. Mindestens ein Viertel der Fahrkosten muss jeweils selber finanziert werden.

B Hilfsmittel: Die Finanzierung von Hilfsmitteln wurde in Abschnitt 3.4 bereits ausgefuhrt. Die Frage ist,
welche Moglichkeiten bleiben, wenn keine Versicherung die Kosten tGbernimmt. Im Merkblatt «Hilfsmittel
zur AHV» der Informationsstelle AHV/IV wird fr solche Falle offiziell an die Pro Senectute weiterverwie-
sen, die erganzende Beitrdge gewahren kann und auch Hilfsmittel oder Hilfsgerate leihweise abgibt. Sie
betreibt in allen Vertiefungskantonen entsprechende Beratungsstellen. Zudem bieten die Regionalstellen
der Schweizerischen Arbeitsgemeinschaft Hilfsmittelberatung fiir Behinderte und Betagte
(SAHB), welche das Hilfsmitteldepot der Invalidenversicherung (IV) bewirtschaftet, in den Vertiefungskan-
tonen Bern, St. Gallen, Tessin und Waadt meist kostenlose Beratungen sowie den Verleih von Hilfsmitteln
an. Auf kantonaler, regionaler und teilweise auch lokaler Ebene bieten diverse weitere Interessensvereini-
gungen und gemeinnUtzige Organisationen die Vermietung von Hilfsmitteln fur unterschiedliche Zielgrup-
pen an. Der Zugang zur Miete von Hilfsmitteln, die entscheidend kostengunstiger sein kann als ein Kauf,
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wird in keinem der untersuchten Kantone als problematisch eingestuft. In vielen Fallen erfolgt die Vermitt-
lung Uber die Spitex.

4.3 Bekannte Probleme der Angebote und der finanziellen Tragbarkeit
von Entlastung und Unterstiitzung

Die Fachpersonen aus den Vertiefungskantonen nennen nur in den Kantonen Waadt und Tessin kaum
Schwachstellen und Liicken im Entlastungs- und Unterstiitzungsangebot. Ebenfalls grundsatzlich
gut positioniert mit noch einigen verbleibenden Schwierigkeiten schatzen die dortigen Fachleute den Kan-
ton Bern ein. In verschiedenen Kantonen weisen sie darauf hin, dass insbesondere bei der externen Be-
treuung in Tages- und Nachtstrukturen sowie stationaren Kurzaufenthalten die Finanzierungsfragen
nicht oder nicht liberall geldst sind (GR, NE, SG, UR). Dies betrifft den Altersbereich deutlich starker als
den Behindertenbereich und fihrt dort zu sehr hohen Preisen fur die betroffenen Haushalte. Etliche ver-
weisen auch auf ein noch beschranktes Angebot externer Betreuung (NE, SG) oder eine sehr beschrank-
te Auswahl (UR). Lucken werden zudem bei zeitlich umfangreicherer Entlastung zuhause geortet (GR, UR).
Wiederholt wird zudem angemerkt, dass die Tagesstrukturen stark auf den Altersbereich ausgerichtet sind
und Angebote far Jungere fehlen (BE, NE, UR). Fir die meisten Kantone wird festgestellt, es bestehe beim
Thema Entlastung noch Luft nach oben.

Darauf angesprochen, in welchen Situationen die finanzielle Tragbarkeit bei Angehérigenpflege besonders
oft in Frage gestellt ist, nennen die Fachpersonen aus den Vertiefungskantonen die folgenden Punkte:

W Der Bedarf an Betreuung und Uberwachung ist nicht im gleichen Masse durch Kranken- und Sozi-
alversicherungen gedeckt wie Pflege im engeren Sinn. Diese Art von Leistung macht jedoch in vielen Situ-
ationen, in denen die Betroffenen noch zuhause leben kénnen, den Grossteil des zeitlichen Bedarfs aus.
Auch wenn die Stundenansatze durch staatliche Subvention, gemeinnUtzige Organisationen und den
Einsatz von Freiwilligen relativ tief gehalten werden, summieren sich die Kosten, sobald zeitlich umfang-
reichere Entlastung benétigt wird. Gerade auch im Bereich von Tagesstdtten bestehe insbesondere bei
Fallen, die vorwiegend Betreuungs- und nicht Pflegebedarf haben, das grésste Finanzierungsproblem.
Angemerkt wird auch, dass die zu bezahlende Betreuung zuhause finanziell weniger stark unterstttzt
wird als dieselbe Leistung im Heim.

B Grenzen und Ausschlusskriterien der Sozialversicherungssysteme kénnen im Einzelfall zu finan-
ziellen Schwierigkeiten fihren. Die finanzielle Tragbarkeit von Unterstlitzungs- und Entlastungsangeboten
ist zum Beispiel in Fallen kritisch, die gerade Uber der Grenze zur EL-Berechtigung liegen.

B Die Wartezeit bis die Sozialversicherungen greifen ist eine finanzielle Durststrecke. Dies trifft ins-
besondere auf die Hilflosenentschadigungen von AHV und IV sowie die IV-Renten zu.

B Wer nicht in der Lage ist, sich selber aktiv Giber Entlastungs- und Unterstiitzungsangebote zu
informieren, sei es aus sprachlichen Barrieren oder anderen Griinden, ist haufig von Hilfe ausgeschlos-
sen. Diverse Fachorganisationen beobachten, dass viele Betroffene nicht wissen, was sie zugute haben.
Beispielsweise die Hilflosenentschadigung kennen viele nicht — dies trifft teilweise gar auf Fachpersonen
(z.B. Hausarzte, Spitex) zu. Sowohl eine Hilflosenentschadigung als auch Erganzungsleistungen mussen
zudem in einem nicht ganz einfachen Verfahren beantragt werden. Nicht alle Betroffenen durchschauen
beispielsweise, dass ein Leistungsbezug als anerkannte Ausgabe zum Anspruch auf Erganzungsleistungen
(EL) fihren kann. Es werden jedoch nicht alle Leistungen oder nur bis zu einem bestimmten Betrag von
den EL Gbernommen.

B Die Nichtnutzung von Entlastungsangeboten hat oft auch indirekte finanzielle Griinde: Bei der
heutigen alteren Generation gebe es eine Mittelschicht, die sich die Preise zwar grundsatzlich leisten
konnte, das notige Geld dafir aber nicht ausgeben wolle, weil die Leute Angst haben, was noch kommt,
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dass sie das Heim dann nicht bezahlen kénnten, oder weil das ganze Vermdgen in selbstbewohntem
Wohneigentum gebunden ist.

B Die Grenzen der verfiigbaren Entlastungs- und Unterstiitzungsangebote sind manchmal schnell
erreicht. Ab einer gewissen Intensitat des Bedarfs stehen die subventionierten Angebote oft nicht mehr
zur Verfigung und die betroffenen Haushalte sind auf rein privatwirtschaftliche Arrangements angewie-
sen, wenn sie nicht eine Heimldsung wahlen. Gemeinnitzige Organisationen bieten ihre Leistungen teil-
weise zu nicht kostendeckenden Preisen an, wodurch das Angebot nicht beliebig ausgebaut werden
kann. Das fuhrt auch dazu, dass solche guinstigen Angebote oft nicht offensiv vermarktet werden und
damit nicht einfach zu finden sind.

B Manchmal stellt sich als Problem, dass die Entlastungsangebote von ihren Offnungszeiten her nicht
auf die Vereinbarkeit mit einer Berufstatigkeit ausgelegt sind.

W Es gibt zudem Personen, fiir die externe Tagesstrukturen allgemein nicht geeignet sind oder fur die
das bestehende Angebot nicht passt. Als insgesamt besonders schwierig werden Situationen bei Demenz
oder schmerzbelasteten Patienten (z.B. rheumatische Erkrankungen) mit aggressiven Reaktionen erwahnt.
B Insbesondere ausserhalb urbaner Zentren kénnen Anfahrtswege zu Entlastungangeboten finanziell
problematisch werden, weil auch subventionierte oder durch Freiwillige geleistet Fahrdienste bei lange-
ren Strecken und/oder haufigem Gebrauch ins Geld gehen.

B Wer eine Care-Migrantin anstellt, erhalt dafiir in der Regel keinerlei Subventionen und hat keinen
Zugang zu qualitatssichernden Massnahmen — ausser ihr Einsatz laufe Uber eine private Spitex, die dies
Ubernimmt. Eine Ausnahme bildet hier der Kanton Tessin.

B Es gibt in den Kantonen fur die Untersttzungs- und Entlastungsangebote oft keine einkommensab-
hangigen Tarife wie sie beispielsweise bei der Kinderbetreuung inzwischen selbstverstandlich sind. Sind
die Angebote subventioniert, dann ist der glinstigere Tarif in der Regel fur alle derselbe. Fir Haushalte in
engen finanziellen Verhaltnissen sind haufig auch die subventionierten Preise zu hoch, Haushalte in kom-
fortablen Verhaltnissen k&nnten sich hdhere Preise leisten.

W Besonders schwierig wird die Situation von Haushalten, die gleichzeitig auch Betreuungsaufgaben
gegeniiber Kindern zu bewaltigen haben. Finanzielle Probleme entstehen gehauft in Einelternhaushal-
ten oder wenn mehrere Kinder da sind. Hier wirken sich in Haushalten von IV-Rentner/innen auch die
far Familien unrealistisch tiefen Mietzinsmaxima der Ergdnzungsleistungen negativ aus. Pro Infirmis macht
die Erfahrung, dass viele Haushalte am Limit leben. Sobald etwas Zusatzliches kommt, zum Beispiel ein
Umzug, reiche es nicht mehr. Haufig brauche es dann eine Uberbriickungshilfe und eine Schuldenbera-
tung.

B Im Bereich psychisch Beeintrachtigter sind nicht alle, die sich nicht im Arbeitsmarkt halten kénnen,
IV-berechtigt. Auch solche Familien geraten in finanzielle Probleme.

B Schwierigkeiten machen generell Krankheitsschiibe, neben psychisch Erkrankten sind da zum Beispiel
auch MS-Patient/innen betroffen. In diesen Fallen bricht kurzfristig das System zusammen, die Familie
braucht sofortige Betreuungsleistungen, vor allem wenn auch Kinder mitbetroffen sind.

B Wer im Heim lebt, erhdlt eher Erganzungsleistungen. Dies hat einerseits mit der unterschiedlichen
Anrechenbarkeit der Kosten zu tun. Insbesondere bei Ehepaaren kommt hinzu, dass das Vermégen des
zweiten Partners/der zweiten Partnerin nach einem Heimeintritt nicht in die EL-Berechnung einbezogen,
wogegen es fur die Betreuung und Pflege zuhause verzehrt werden muss (Art. 9, Abs. 3 ELG).

B Grosse finanzielle Schwierigkeiten gibt es praktisch immer, wenn jemand den Erwerb reduziert,
aufgibt oder verliert, um Angehorige zu betreuen. Auch wo Angehdrige durch spezifische kantonale
Leistungen entschadigt werden, gleicht dies den erlittenen Einkommensverlust kaum aus.

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass das Hauptproblem nicht beim Pflegebedarf gesehen
wird, weil hier die Absicherung Uber die Krankenkasse einigermassen funktioniert. Vielmehr ist es haufig
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der Bedarf an Priasenz, Uberwachung und Betreuung, der finanziell zu Problemen fiihrt, weil dieser
Bedarf meist nur teilweise oder gar nicht von einer Sozialversicherung gedeckt ist. Probleme entstehen
dort, wo in grésserem zeitlichem Umfang Entlastung benétigt wird, zum Beispiel um die Vereinbarkeit mit
einer Berufstatigkeit aufrechtzuerhalten. Bei den intermedidren Strukturen wie insbesondere Tagesbe-
treuungsstrukturen sind die Preise ganz entscheidend. Vielerorts kdnnen sich die Angehérigen eine solche
Entlastung gar nicht leisten, zumal in der Regel keine einkommensabhangigen Tarife existieren. Hinzu
kommt, dass nicht Gberall mit verntinftigem Aufwand erreichbare Angebote bestehen. Auch regelméassig
anfallende Transportkosten zu solchen Strukturen und zurtick kénnen stark zu Buche schlagen.

Auch die indirekte Entlastung durch die Ubernahme gewisser Hausarbeiten (Mahlzeitendienst, Putzhilfe
etc.) ist grundsatzlich von den Haushalten zu tragen, wenngleich Kantone und Gemeinden haufig mitzah-
len. Dies flhrt, wie in vielen Expertengesprachen betont wird, zu einer minimierten Inanspruchnahme,
wobei die Fachpersonen auch betonen, der Anspruch, dass Partner/innen und Familie die Hilfe selber
Ubernehmen, sei auf dem Land und in Berggebieten noch stark verwurzelt. Generell erwarten sie jedoch,
dass sich dies in der ndchsten Generation von alten Leuten stark verandern wird. Auch die Unterschiede in
der sozialversicherungsrechtlichen Situation fiihren zu grossen Disparitaten. Fir die finanzielle Situa-
tion der Haushalte werden Erwerbseinbussen der Angehorigen als grosse Herausforderung gesehen.
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5 Datengestiitzte Analysen zur Haufigkeit von Angehorigenbetreuung,
den Charakteristika der Involvierten und zur Einkommenssituation

Wie haufig sind Situationen mit Angehérigenbetreuung und -pflege, in denen die finanzielle Tragbarkeit
zum Problem werden kann? Wie gross ist die Zahl der Betroffenen? Lassen sich typische Charakteristika
feststellen? Und wie sieht die Einkommenssituation der involvierten Haushalte aus?

In der Schweiz bestehen mehrere statistische Datenquellen, die erlauben, diese Fragestellungen zu analy-
sieren. Ausgewertet wurden die Schweizerische Gesundheitsbefragung (SGB), bei der, wie der Name
sagt, die gesundheitliche Situation im Fokus steht, und die Schweizerische Arbeitskraftebefragung
(SAKE), welche unter anderem den Umfang der unbezahlt geleisteten Arbeit erhebt. Beides sind Stich-
probenerhebungen des Bundesamts flr Statistik (BFS) (vgl. Textkasten). Im vorliegenden Projekt wurden
beide Quellen ausgewertet. Fir das Mengengerist stitzen wir uns auf die Gesundheitsbefragung 2017,
weil sie gezielt gesundheitsbedingte Unterstlitzung erfasst, weil sie breiter nach Unterstiitzung und nicht
nur nach Pflege® fragt und weil es hier maglich ist, auf regelméssige Hilfe im letzten Jahr zu fokussieren.
Denn kirzere Ausnahmesituationen sind finanziell viel besser zu verkraften als langfristige Belastungen.
Fur die Untersuchungen zur finanziellen Situation der entsprechenden Haushalte missen dagegen die
Daten der Arbeitskrafteerhebung SAKE 2016 herangezogen werden, weil nur hier auswertbare Haus-
haltseinkommen vorhanden sind.

Im Folgenden stellt Abschnitt 5.1 zunachst Anzahl und Charakteristika der Personen vor, die aus gesund-
heitlichen Grinden regelmassig von Angehérigen unterstiitzt werden. Abschnitt 5.2 fokussiert auf die
regelmassig helfenden Angehorigen. Abschnitt 5.3 untersucht den Zusammenhang von Angehdrigenbe-
treuung und Prekaritat. Das Kapitel schliesst mit einem kurzen Fazit (Abschnitt 5.4).

Charakteristika und Grenzen der Datenquellen
Die Auswertungen basieren auf zwei Erhebungen des Bundesamts fiir Statistik:

Schweizerische Gesundheitsbefragung (SGB) 2017

Stichprobe: 22134 Interviews mit Personen der stdndigen Wohnbevélkerung ab 15 Jahren in Privat-
haushalten; Erhebung: alle 5 Jahre; Telefoninterviews, persénliche Interviews (wo unumgénglich) und
schriftliche Fragebogen (online oder Papier). Kann die Person nicht selber antworten, kénnen Proxy-
Interviews mit nahestehenden Personen gefiihrt werden.

Schweizerische Arbeitskrafteerhebung (SAKE) 2016, Modul unbezahlte Arbeit

Stichprobe: jéhrlich 126°000 Interviews mit Personen der stdndigen Wohnbevélkerung ab 15 Jahren in
Privathaushalten, Erhebung: vierteljahrlich in Telefoninterviews; die Fragen des Moduls unbezahlte
Arbeit werden nur in einer der vier Befragungswellen gestellt und auch dort nur zwei Drittel der Ant-
wortenden. Dadurch stehen fir die Auswertungen letztlich nur Angaben von 22990 Personen zur
Verfigung.

Wie bei Stichprobenerhebungen (blich, erfolgt die Auswahl der Befragten zuféllig. Die Resultate wer-
den auf die Gesamtbevélkerung ab 15 Jahren hochgerechnet (Kinder sind also nicht ber(icksichtigt!),
wobei (ber Gewichtungsfaktoren sichergestellt wird, dass in den Auswertungen die Verteilung nach
Geschlecht, Alter, Wohnregion, Staatsangehdrigkeit, Zivilstand und Haushaltsgrésse mit der Struktur

33 |n der SAKE wird die informelle Hilfe ausserhalb des Haushalts detailliert erfasst, nicht aber innerhalb des Haushalts. Dort wird nur
nach Pflege gefragt.
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der Gesamtbevélkerung in Privathaushalten Gbereinstimmt.® Trotzdem kénnen innerhalb der genann-
ten Dimensionen einzelne Gruppen unterreprasentiert sein, weil sie schwieriger zu erreichen sind. Dies
gilt auch fir Personen mit gesundheitlichen Beeintrdchtigungen, obwoh! gerade die Gesundheitsbe-
fragung (SGB) sich sehr bemdiht, durch verschiedene Befragungsméglichkeiten alle zu erreichen. Man
ist sich dort bewusst, dass insbesondere alleinlebende hochaltrige Personen mit kognitiven Einschran-
kungen schlechter erreicht werden. Bei der SAKE besteht dasselbe Problem ebenfalls. Beide Befragun-
gen decken zudem wie erwdhnt nur die Bevélkerung in Privathaushalten ab. Diesen erhebungsbe-
dingten Grenzen ist bei der Interpretation der Resultate Rechnung zu tragen.

5.1 Aus gesundheitlichen Griinden regelmadssig von Angehérigen
unterstutzte Personen

Die Schweizerische Gesundheitsbefragung 2017 (SGB17) fragt nach der Inanspruchnahme von Spitex-
Diensten® (Pflege und sonstige Hilfen) und informeller Hilfe* von Angehérigen (inkl. Bekannte und
Nachbarschaft) innerhalb der letzten 12 Monate. Prasenz, Uberwachung, Betreuung und Begleitung wer-
den nicht direkt erfragt, durften teilweise aber subsummiert sein. Es ist darauf hinzuweisen, dass es ein
schwieriges Unterfangen ist, Betroffene selber nach ihnrem Betreuungsbedarf zu fragen. Die folgenden
Analysen konzentrieren sich auf Personen ab 15 Jahren, die regelmassig gesundheitsbedingt Hilfe
erhalten.®” Denn kiirzere Ausnahmesituationen sind finanziell und durch eigenes zeitliches Engagement
der Angehdrigen viel besser zu verkraften als langfristige Belastungen. Was regelmassig ist, wird in der
Befragung nicht vorgegeben, sondern ist eine Einschitzung der Antwortenden.

Insgesamt haben 107300 Personen regelmaissig Spitex-Dienste in Anspruch genommen® und
308'700 Personen regelmaissig informelle Hilfe von Verwandten und Bekannten erhalten.* Die
regelmassige Unterstltzung von Angehdérigen ist also deutlich haufiger als die Inanspruchnahme von Spi-
texleistungen. Tabelle 11 zeigt, wie sich diese Zahlen auf die Geschlechter verteilen. Insgesamt geben
Frauen haufiger an, regelmassig Hilfe zu erhalten, als Manner und zwar unabhangig davon, um welche

% Die Gewichtung der Schweizerischen Gesundheitsbefragung 2017 erfolgt in drei verschiedenen Schritten:

- Das Ausgangsgewicht bertcksichtigt den Stichprobenplan (und damit die Wahrscheinlichkeit, in die Stichprobe gezogen zu
werden) sowie einen Teil der Antwortausfélle.

- Das Korrekturgewicht fur die Antwortausfalle wird durch die Modellierung dieser Antwortausfalle auf der Basis bestimmter
Variablen gebildet, welche das Antwortverhalten teilweise erklaren kénnen.

- Das Kalibrierungsgewicht gewahrleistet, dass die einzelnen Gruppen der Stichprobe (Haushaltsgrésse, Geschlecht, Nationalitat,
Zivilstand oder Altersgruppen) ihrem entsprechenden Wert in der Gesamtbevoélkerung entsprechen. Damit werden die Auswirkungen
von Antwortausfallen ausgeglichen. (SGB 2017 in Kirze)

% Fragetext: 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?

%6 Fragetext: 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?

37 Kinder unter 15 Jahren sind nicht unter den Befragten. Werden sie aus gesundheitlichen Griinden unterstitzt, so erscheint dies in
den Auswertungen dieses Abschnitts nicht.

% In einem Interviewer-Hinweis wird prazisiert, dass phasenweise Hilfe nicht als regelmassig zu kategorisieren ist. In diesem Punkt ist
die Vorgabe also restriktiv.

%9 Regelmassig und unregelmassig sind es insgesamt 196'709 Personen. Diese Zahlen stimmen nicht mit der Spitex-Statistik Gberein:
Dort sind fur 2017 292'928 Falle von Langzeitpflege ausgewiesen. Dass die Zahl so viel hoher liegt, hat zwei Grinde. Einerseits
umfasst gemadss BFS Langzeitpflege in der Spitexstatistik «alles was nicht absehbar ein Ende hat». In der Gesundheitsbefragung
dagegen wird die nach regelmdssiger Spitex-Unterstitzung in den letzten 12 Monaten gefragt, was deutlich restriktiver ist. Der
zweite Grund ist, dass die Spitexstatistik Falle und nicht Personen ausweist.

40 Regelmassig und vortibergehend sind es insgesamt 885’039 Personen.
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Art der Hilfe es sich handelt. Bei der Unterstitzung durch Angehérige im Haushalt dirfte dabei die klassi-
sche Arbeitsteilung eine Rolle spielen. Bei der Unterstitzung von ausserhalb — sei dies in der Form von
Spitex-Dienstleistungen oder von Hilfe durch Angehérige — ist der geschlechtsspezifische Befund nicht
unabhangig davon, dass die Frauen haufig langer leben und in den letzten Jahren alleinstehend sind.

Tabelle 11: Anzahl Personen, die im letzten Jahr regelmassig Unterstitzung von Spitex-Diensten und/oder
informelle Hilfe von Angehérigen in Anspruch genommen haben (Mehrfachantworten méglich) (ganze
Schweiz, 2017)

Total Frauen Manner  Anteil Frauen Anteil Manner
Spitex-Dienste 107'300 72'300 34'900 67% 33%
Informelle Hilfe durch Angehérige 308700 189'000 119'700 61% 39%
Total
Informelle Hilfe aus dem eigenen 204'400 115’300 89100 56% 44%
Haushalt
Informelle Hilfe von ausserhalb des 191900 127'800 64200 67% 33%

eigenen Haushalts

Quelle: SGB 2017/BFS, Berechnungen BASS

Deutlich wird in der Tabelle auch, dass die Hilfe von Angehdrigen fast gleich haufig von innerhalb
(204000 Personen) wie von ausserhalb des eigenen Haushalts (191000 Personen) erfolgt. Dass die Sum-
men dieser beiden Unterstitzungsarten grosser sind als das Gesamttotal zeigt, wie oft beide Arten infor-
meller Hilfe gleichzeitig bestehen. Dies trifft in etwa 89’000 Fallen zu. Eine systematischere Analyse der
verschiedenen Kombinationen regelmassiger gesundheitsbedingter Hilfe zeigt, dass Personen mit ge-
sundheitlichen Einschrankungen sehr viel haufiger nur von Angehérigen regelmassig informell unterstitzt
werden (fast 260000 Personen) als dass sie nur regelméssig Spitex-Dienste in Anspruch nehmen (rund
58'000 Personen). Etwa 108'000 Personen werden nur von Angehérigen innerhalb des Haushalts unter-
stUtzt. Eine etwas kleinere Zahl von 77'000 Personen erhalt nur informelle Hilfe von ausserhalb des Haus-
halts. Die Gbrigen Kombinationen regelmassiger Hilfe sind deutlich weniger haufig.

Welcher Anteil der Bevolkerung in Privathaushalten regelmassig welche Unterstiitzung erhalt, lasst sich
Abbildung 6 entnehmen. Es ist darauf hinzuweisen, dass weil die Auswertungen auf Basis einer Stich-
probenerhebung gemacht wurden, die Werte mit Unsicherheiten behaftet sind. Als Orientierungshilfe sind
deshalb mit vertikalen Strichen jeweils auch sogenannte Konfidenzintervalle abgebildet. Diese geben den
Bereich an, in welchem der wahre Wert mit 95% Wahrscheinlichkeit liegt. Nur wenn sich die Werte der
Konfidenzintervalle mehrer Saulen nicht Gberschneiden, besteht mit grosser Wahrscheinlichkeit effektiv
ein Unterschied zwischen den jeweiligen Gruppen. Im Erwerbsalter (15 Jahre bis zum Rentenalter*) sind
die Anteile der Unterstltzten an der Gesamtbevdlkerung der gleichen Altersgruppe tief. Keiner erreicht
3%. Nach dem Rentenalter steigen diese Anteile an, bleiben aber immer noch unter 5%. Erst im hohen
Alter ab 80 Jahren erfolgt ein starker Zuwachs. 10% der Manner und 16% der Frauen nehmen nun re-
gelmassig Spitex-Dienste in Anspruch genommen. Bei der informellen Hilfe durch Angehérige erreichen
die entsprechenden Werte 12% und 21% (Total Hilfe von innerhalb und ausserhalb des Haushalts).

Auch wenn mit 209°300 Personen die grdsste Zahl der regelmassig von Angehdérigen Unterstiitzten in der
Deutschschweiz lebt (79°200 in der franzdsischsprachigen und 20200 in der italienischsprachigen
Schweiz), so ist der Anteil der Unterstitzten an der Gesamtbevolkerung in Privathaushalten doch dort mit
insgesamt 4.2% am tiefsten (Tabelle 12). Am haufigsten ist diese Form der Unterstltzung in der italieni-
schen Schweiz (6.4%). Insbesondere bei den sehr alten Personen ab 80 Jahren erreicht er hier den

1 Rentenalter far Frauen 64 Jahre, fur Méanner 65 Jahre.
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Abbildung 6: Regelmassige Unterstltzung durch Spitex-Dienste und informelle Hilfe von Angehérigen, in
% der Gesamtbevodlkerung in Privathaushalten nach Alterskategorien und Geschlecht (ganze Schweiz
2017)
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Anmerkungen: Die senkrechten schwarzen Striche geben das Konfidenzintervall an, welches mit einer Wahrscheinlichkeit von 95%
den wahren Wert enthélt. Uberschneiden sich die Werte der Konfidenzintervalle mehrer Saulen nicht, so ist die Differenz statistisch
signifikant. *nicht auswertbar, da weniger als 30 Beobachtungen.

Quelle: SGB 2017/BFS, Berechnungen BASS

Tabelle 12: Regelmassige Unterstltzung durch Spitex-Dienste und informelle Hilfe von Angehdérigen, in %
der Gesamtbevdlkerung ab 15 Jahren in Privathaushalten nach Sprachregionen und Alter (ganze Schweiz,
2017)

Spitex 15- vor Rente Rentenalter bis 79 80 und alter Total
Deutschschweiz 0.5% 1.8% 11.7% 1.3%
Franzosischsprachige 0.7% 4.7% 16.3% 1.9%
Schweiz

Italienischsprachige Schweiz * * * 3.0%
Informelle Hilfe 15- vor Rente Rentenalter bis 79 80 und alter Total
Deutschschweiz 2.9% 6.1% 17.0% 4.2%
Franzosischsprachige 3.7% 6.7% 15.9% 4.6%
Schweiz

Italienischsprachige Schweiz 3.5% 10.0% 31.0% 6.4%

Anmerkung: *nicht auswertbar, da weniger als 30 Beobachtungen. Quelle: SGB 2017/BFS, Berechnungen BASS

hochsten Wert von 31% aller Personen in der Bevdlkerung, die regelmdssig von Angehdrigen unterstitzt
werden. Hoher ist der Wert vor allem bei der Hilfe von ausserhalb des Haushalts. Die franzésische Schweiz
liegt dazwischen, aber néher an der deutschen Schweiz als an der italienischen. Es fallt auf, dass die Werte
bei der Spitex-Unterstltzung sich in analoger Weise zwischen den Sprachregionen unterscheiden. Dage-
gen unterscheiden sich die Anteile zwischen stadtischen und landlichen Gebieten nicht wesentlich.

Weitere statistisch signifikante Unterschiede lassen sich jedoch nach Bildungsniveau beobachten
(Tabelle 13). Personen, die nur die obligatorische Schule abgeschlossen werden, werden haufiger infor-
mell durch Angehdérige, aber auch durch Spitex-Dienste unterstitzt. Ein Teil der Erkldrung ist ein Altersef-
fekt, denn in den hoheren Alterskategorien ist der Anteil der Menschen ohne weiterfiihrende Ausbildung
grosser; ein Teil dirfte auf die generell schlechtere Gesundheitssituation von Menschen mit tiefer Qualifi-
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kation zurtckzufUhren sein. Ob dartber hinaus auch eine andere Hilfsbereitschaft in der Verwandtschaft
eine Rolle spielt, 1asst sich aus den Zahlen nicht direkt ablesen.

Tabelle 13: Regelmassige Unterstitzung durch Spitex-Dienste und informelle Hilfe von Angehérigen, in %
der Gesamtbevdlkerung ab 15 Jahren in Privathaushalten nach héchster abgeschlossener Ausbildung
(ganze Schweiz, 2017)

Spitex Total
Obligatorische Schule 2.7%
Sekundarstufe |l 1.6%
Tertiarstufe 0.7%
Informelle Hilfe Total
Obligatorische Schule 8.6%
Sekundarstufe Il 4.1%
Tertiarstufe 2.3%

Quelle: SGB 2017/BFS, Berechnungen BASS

Zur Art der Unterstiitzung: Bei den Personen, die regelmassig Spitex-Dienste in Anspruch nehmen,
geht es in knapp der Halfte der Falle (auch) um Pflege (44%). Am haufigsten ist Haushalthilfe mit Wer-
ten um zwei Drittel (64%). Andere Dienstleistungen wie Mahlzeiten- und Fahrdienste fragen rund
ein Drittel der Haushalte nach (30%). Die Muster unterscheiden sich zwischen den verschiedenen Alters-
gruppen nicht wesentlich. Tabelle 14 zeigt die haufigsten Leistungskombinationen. Gut ein Drittel der
Haushalte hat nur Haushalthilfe in Anspruch genommen (35%), 17% nur Pflege und 12% nur andere
Dienstleistungen. Bei Leistungskombinationen kommt es am haufigsten vor, dass sowohl Pflege als auch
Haushalthilfe nachgefragt wird.

Tabelle 14: Haufigste Kombinationen von bezogenen Leistungen bei regelméassiger Unterstiitzung durch
Spitex-Dienste (ganze Schweiz, 2017)

In % von Personen, die regelmaéssig Spitex in

Art der Hilfeleistung Anzahl Anspruch genommen haben
Nur Pflege 18'600 17%
Nur Haushalthilfe 37'600 35%
Nur Anderes 13'200 12%
Nur Pflege und Haushalthilfe 15'700 15%
Alle drei zusammen 9’500 9%
Total Regelmassig von Spitex-Diensten unterstiitzt 107000

Quelle: SGB 2017/BFS, Berechnungen BASS

Bei der Art der informellen Hilfe durch Angehérige werden Kranken- und Kérperpflege, Hilfe im
Haushalt sowie andere Dienstleistungen erfragt (inkl. «moralische Unterstlitzung», die wohl der Betreu-
ung am nachsten kommt). Abbildung 7 zeigt, dass von den Personen, die regelmassig informelle Hilfe
von Angehdrigen im Haushalt erhalten, altersunabhangig zwischen 80% und 90% sowohl im Haushalt
als auch durch andere Dienstleistungen unterstitzt werden. Dagegen andert sich die Mitwirkung der
Angehorigen im Haushalt an der Pflege mit dem Alter. Der Anteil steigt von 36% im Erwerbsalter auf
60% bei den ab 80-Jdhrigen. Bei der Hilfe von ausserhalb des Haushalts dagegen spielt die Pflege eine
untergeordnete Rolle. Hilfe im Haushalt und andere Dienstleistungen sind deutlich hdufiger. Der Anteil mit
solchen Hilfen erreicht bei den ab 80-Jahrigen die héchsten Werte.
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Abbildung 7: Anteile der regelmassigen Unterstiitzung nach Art der informellen Hilfe von Angehdrigen

nach Altersgruppen (ganze Schweiz 2017)
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Anmerkung: In Klammern gesetzte Prozentzahlen extrapolieren von weniger als 30 Beobachtungen und sind mit erhéhter statisti-
scher Ungenauigkeit behaftet. Links: Personen, die informelle Hilfe von innerhalb des Haushaltsbekommen haben, rechts von aus-
serhalb des Haushalts, jeweils unabhangig davon, ob sie auch noch die andere Art von informeller Hilfe bekommen haben. Lesehilfe:
Von Personen im Alter von 15 bis Rentenalter, die regelmassig informelle Hilfe in Anspruch genommen haben, haben rund 36%

Kranken- und Kérperpflege beansprucht.
Quelle: SGB 2017/BFS, Berechnungen BASS

Tabelle 15: Anzahl Personen mit regelmassiger Unterstlitzung nach Art der informellen Hilfe von

Angehérigen und nach Altersgruppen (ganze Schweiz 2017)

Kranken- und

Hilfe im Haushalt Andere Hilfe (Transporte,

Korperpflege (Mahlzeiten, Einkaufen) moralische Unter-

stlitzung, administrative

Angelegenheiten)

Eigener Haushalt 15 bis vor Rente 45'700 111'600 105700
Rentenalter-79 21'400 46'600 42'800

80 und alter 13’800 20900 18’900

Ausserhalb des Haushalts 15 bis vor Rente 19900 67'800 74'200
Rentenalter-79 (6'500) 22'000 27'400

80 und alter 9’100 34'800 38900

Anmerkung: In Klammern gesetzte Zahlen extrapolieren von weniger als 30 Beobachtungen und sind mit erhhter statistischer

Ungenauigkeit behaftet.
Quelle: SGB 2017/BFS, Berechnungen BASS

Eindricklich sind die absoluten Zahlen in Tabelle 15. Sie zeigen insbesondere, dass hinter den tiefen Pro-
zentanteilen im Erwerbsalter nicht wenige Menschen stehen. In allen Hilfskategorien erreicht diese grosse

Altersgruppe die héchsten Zahlen.

Bezliglich der Haufigkeit der Spitex-Unterstiitzung bei regelmassiger Inanspruchnahme zeigt sich, dass
diese Dienstleistungen in etwa zu gleichen Teilen mehrmals in der Woche, einmal in der Woche oder sel-
tener erfolgen. Tendenziell kommt es bei den ab 80-Jahrigen haufiger vor, dass sie mehrmals pro Woche
Hilfe der Spitex erhalten. Die Unterschiede sind jedoch nicht statistisch signifikant.
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Die Haufigkeit der informellen Hilfe durch Angehdorige ist insgesamt grosser. Diese Art der Hilfe er-
folgt mehrheitlich mehrmals pro Woche. Dass der Anteil der entsprechenden Haufigkeit bei der héchsten
Altersklasse etwas tiefer ist, kdnnte damit zusammenhangen, dass die Hilfe in dieser Lebensphase haufi-
ger von ausserhalb des Haushalts erfolgt. Aber der Unterschied ist auch hier statistisch nicht signifikant.

Abbildung 8: Haufigkeit der regelmassigen informellen Hilfe (ganze Schweiz 2017)
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Anmerkung: Fir die Berechnung der Prozentwerte wurden nur Personen in Betracht gezogen, die in den letzten 12 Monaten regel-
massig informelle Hilfe in Anspruch genommen und diese Frage beantwortet haben. Dabei gilt anzumerken, dass diese Frage bei
Proxy-Interviews (jemand anderes hat an Stelle der ausgewahlten Person geantwortet) nicht gestellt wurde. Lesehilfe: Von allen
Personen im Alter von 15 bis Rentenalter (Frauen: 63 Jahre, Manner 64 Jahre) haben rund 64% der Personen, die regelmassig in-
formelle Hilfe in Anspruch genommen haben, dies mehrmals pro Woche gemacht.

Quelle: SGB 2017/BFS, Berechnungen BASS

Charakteristika der Unterstiitzten

Die Haushaltsituation der unterstitzten Personen unterscheidet sich einerseits zwischen den regelmassig
von Spitex-Diensten sowie informell von Angehérigen unterstitzten Personen und andererseits nach Alter
(vgl. Abbildung 9). Wahrend bei den von Spitex-Diensten Unterstiitzten Einpersonenhaushalte die grosse
Mehrheit bilden, sind bei der regelmassigen Hilfe durch Angehérige Paarhaushalte und im Erwerbsalter
Familien mit Kindern deutlich starker vertreten. Bei beiden Formen von Hilfe steigt zudem (wie in der Ge-
samtbevolkerung) der Anteil der Einpersonenhaushalte mit dem Alter. Das Zusammenleben mit Kindern
wird hier ohne Altersgrenze erfasst. Bei den Personen im Rentenalter diurften also meist auch die Kinder
erwachsen sein. Diese Form des Zusammenlebens kommt bei informeller Hilfe durch Angehérige tenden-
ziell haufiger vor als in der Gesamtbevélkerung. Es scheint also, dass es bei der Gesundheitsversorgung im
Alter eine gewisse Rolle spielt.

In den Einpersonenhaushalten unterscheidet sich die Altersstruktur der regelmassig von Angehorigen
Unterstltzten stark nach Geschlecht. Bei den Mannern handelt es sich in rund 69%der Falle um Perso-
nen im Erwerbsalter. Dagegen sind unter den Frauen 47 % mindestens 80-jahrig und gesamthaft 72%
stehen im Rentenalter. Die Griinde fur diese Differenz liegen sicher teilweise in der unterschiedlichen
Morbiditat und Mortalitat. Aus der Befragung selber lassen sie sich nicht vollends erschliessen.

Einen ersten Hinweis auf die gesundheitlichen Problemlagen bietet die Auswertung nach chronischen
Erkrankungen (Abbildung 10). Abgefragt wurden in der SGB die Krankheiten mit der grossten Verbrei-
tung (Prévalenz). Erstaunen mag, dass Demenz in diesem Katalog nicht vorkommt. Gemdass dem Ge-
sundheitsbericht 2015 des Schweizerischen Gesundheitsobservatoriums Obsan macht sie als Hauptdia-
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Abbildung 9: Regelmassig unterstiitzte Personen nach Haushaltstyp und Alter (ganze Schweiz, 2017)
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Anmerkung: In Klammern gesetzte Prozentzahlen extrapolieren von weniger als 30 Beobachtungen und sind mit erhéhter statisti-
scher Ungenauigkeit behaftet. Fehlende Werte basieren auf sehr kleinen Fallzahlen und durfen nicht publiziert werden. Lesehilfe:

Von den Personen 80 und alter, die innerhalb von 12 Monaten regelmassig Spitex-Dienste in Anspruch genommen haben, leben

rund 72% in Einpersonenhaushalten.

Quelle: SGB 2017/BFS, Berechnungen BASS

Abbildung 10: Chronische Erkrankungen der Personen, die regelmassig gesundheitsbedingt Hilfe erhalten,
in den letzten 12 Monaten (Mehrfachantworten moglich, ganze Schweiz, 2017)
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Anmerkungen: Die senkrechten schwarzen Striche geben das Konfidenzintervall an, welches mit einer Wahrscheinlichkeit von 95%
den wahren Wert enthélt. Uberschneiden sich die Werte der Konfidenzintervalle mehrer Sulen nicht, so ist die Differenz statistisch
signifikant. Mit einem * markierte Saulen extrapolieren von weniger als 29 Beobachtungen und die Zahlen weisen eine reduzierte
statistische Zuverlassigkeit auf. Fehlende Saulen basieren durfen aufgrund sehr kleiner Fallzahlen nicht publiziert werden. Fir die
Berechnung wurden alle Personen berticksichtigt, welche die Frage nach den gesundheitlichen Leiden beantwortet haben.
Chronische Bronchitis ... heisst in voller Ldnge «Chronische Bronchitis, COPD (chronisch obstruktiven Lungenkrankheit), Emphysem
(Lungenblahung)»

Quelle: SGB 2017/BFS, Berechnungen BASS

gnose 4% aller Krankheiten aus, wobei der Anteil im Alter deutlich hoéher ist. So leidet unter den 80-84-
Jahrigen in der Schweiz jede achte Person an Demenz. Die Gesamtzahl der an Demenz Erkrankten wurde
2013 auf 110000 Personen geschatzt, aber mit einer stark steigenden Tendenz. Die Prognose ging da-
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mals von 190'000 betroffenen Menschen im Jahr 2030 aus und gar von 300000 im Jahr 2060 (Obsan
2015). Gemass der Todesfallstatistik des Bundesamts fir Statistik fihrte Demenz als Hauptdiagnose 2016
zu 9% aller Todesfalle. Die Schweizerische Alzheimervereinigung geht in ihren Schatzungen davon aus,
dass die Krankheit oft gar nicht diagnostiziert oder registriert wird und daher keinen Eingang in die offizi-
ellen Statistiken findet. Hinzu kommt, dass bei einer Abfrage in der Schweizerischen Gesundheitsbefra-
gung Personen mit leichter Demenz oft selber wohl nicht angeben wiirden, dass sie an dieser Krankheit
leiden. Indirekte Schlisse sind aus den nachfolgenden Auswertungen zu den instrumentellen Einschran-
kungen mdglich (vgl. Abbildung 12).

Zunachst aber zeigt die Auswertung nach den sonstigen haufigsten Erkrankungen, dass informelle Hilfe
durch Angehorige haufig bei typischen Alterserkrankungen wie Arthrose und Arthritis, Inkontinenz und
Osteoporose erfolgt. Aber auch Depressionen sind als einzige abgefragte psychische Erkrankung in der
Haufigkeit weit vorne. Sie spielen bei rund einem Drittel der Situationen mit Angehérigenbetreuung
(auch) eine Rolle. Die Art der Erkrankungen unterscheidet sich zwischen Personen, die von der Spitex und
von Angehdrigen betreut werden, nicht wesentlich.

Einen weiteren Hinweis geben die Einschrankungen aufgrund der gesundheitlichen Situation. Diese
schatzen insgesamt 46% der regelmassig zuhause Unterstitzten als stark ein, 41% als nicht stark, aber
dennoch relevant, und 14% fuhlen sich Gberhaupt nicht eingeschrankt. Wie Abbildung 11 zeigt, andern
sich die Anteile mit dem Alter, und zwar sinkt das Ausmass der Einschrankungen, was auf den ersten Blick
kontraintuitiv erscheint. Hier mag eine Rolle spielen, dass sich der Gesundheitszustand unter den Gleich-
altrigen verandert, mit denen die Antwortenden sich vergleichen. Zudem durfte es in jingeren Jahren
generell eher moglich sein, auch Personen mit starken Einschrankungen zuhause zu betreuen. Dies weil
die im gleichen Haushalt lebenden Angehérigen nicht selber hochaltrig sind, aber allenfalls auch, weil die
finanzielle Unterstiitzung in der IV wesentlich ausgebauter ist als in der AHV. Dagegen sind die Unter-
schiede zwischen der Unterstiitzung durch Spitex-Dienste und der informellen Hilfe durch Angehérige
statistisch nicht signifikant.

Abbildung 11: Grad der Einschrankungen aufgrund der gesundheitlichen Situation bei Personen mit
regelmassiger Hilfe zuhause (Prozent der gultigen Antworten, ganze Schweiz, 2017)
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Anmerkung: In Klammern gesetzte Prozentzahlen extrapolieren von weniger als 30 Beobachtungen und sind mit erhéhter statisti-
scher Ungenauigkeit behaftet. Lesehilfe: Von den Personen im Rentenalter bis 79, die innerhalb von 12 Monaten regelméssig Spitex-
Dienste in Anspruch genommen haben, fthlen sich rund 42% stark eingeschrankt.

Quelle: SGB 2017/BFS, Berechnungen BASS
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Es lasst sich in der Gesundheitsbefragung auch vertiefen, worin die Einschrankungen bestehen. So gibt es
einerseits instrumentelle Einschrankungen, welche die selbstdandige Bewaltigung von Alltagsaktivita-
ten betreffen. Abgefragt wird der Grad der Schwierigkeiten, die folgenden acht Tatigkeiten auszufihren:
1. Selbststandig Essen zubereiten, 2. Selbststandig telefonieren, 3. Selbststédndig einkaufen, 4. Selbststan-
dig Wasche waschen, 5. Selbststandig leichte Hausarbeit erledigen, 6. Selbststandig gelegentlich schwere
Hausarbeit erledigen, 7. Sich selbststandig um Finanzen kiimmern, 8. Selbststandig die 6ffentlichen Ver-
kehrsmittel benltzen. Wie haufig Einschrankungen in mindestens einer dieser Tatigkeiten bei den regel-
massig Unterstiitzten vorkommen, ist in Abbildung 12 ersichtlich.

Es zeigt sich, dass mehr als die Halfte der Personen, die regelmassig von Spitex-Diensten oder aus ihrem
nahen Umfeld Hilfe erhalten, mindestens eine der Tatigkeiten nicht ausfihren kénnen. Nur knapp Gber
10% haben in keinem Bereich Schwierigkeiten. Der Grad der instrumentellen Einschrankungen unter-
scheidet sich kaum zwischen Personen mit Spitex-Unterstiitzung oder informeller Hilfe von Angehérigen.

Abbildung 12: Instrumentelle Einschrankungen von Personen mit regelmassiger Unterstitzung
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Anmerkung: Die senkrechten schwarzen Striche geben das Konfidenzintervall an, welches mit einer Wahrscheinlichkeit von 95%
den wahren Wert enthélt. Uberschneiden sich die Werte der Konfidenzintervalle mehrer Saulen nicht, so ist die Differenz statistisch
signifikant. Dieser Indikator wurde nur bei Personen erfragt, die 65 oder dlter sind oder unter 65 sind und in den letzten 6 Monaten
durch ein gesundheitliches Problem bei gewdhnlichen Aktivitaten im taglichen Leben eingeschrankt waren oder eine funktionelle
Einschrankung haben. Von der hier untersuchten Gruppe sind tUber 90% erfasst.

Quelle: Berechnungen BASS

Die Gesundheitsbefragung erhebt auch Einschrankungen bei alltdglichen Basisaktivitaten (selbst-
standig essen; selbststéandig ins oder aus dem Bett steigen oder von einem Sessel aufstehen; selbststandig
an- und ausziehen; selbststandig zur Toilette gehen; selbststandig baden oder duschen).** In diesem Be-
reich haben mehr als die Halfte der regelmassig Unterstltzten keine Probleme, rund ein Viertel leichte
Schwierigkeiten und um 10% (bei Spitex-Hilfe 16%) kdnnen mindestens eine der Basisaktivitaten nicht
selbstandig ausfihren. Die Einschrankungen sind hier also deutlich weniger gravierend.

Eine weitere Frage gilt den funktionellen Einschrankungen (1. Sehen Sie genug, um ein Buch oder eine
Zeitung zu lesen? Mit Brille oder Kontaktlinsen, wenn Sie das normalerweise tragen.2. Kénnen Sie einem
gewohnlichen Gesprach, wo 2 weitere Personen teilnehmen, folgen? 3. Kénnen Sie ohne Schwierigkeiten
sprechen? 4. Wie weit kénnen Sie alleine d.h. ohne Hilfe gehen, ohne dass Sie anhalten missen und ohne
dass Sie starke Beschwerden haben?). In den hier abgefragten Bereichen haben 43% der regelmassig

“2 Die Frage wird analog zu den instrumentellen Einschrankungen nicht allen Personen gestellt, von der hier untersuchten Gruppe
sind jedoch Uber 90% erfasst.
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Unterstitzten keine Schwierigkeiten, 29% leichte Schwierigkeiten in mindestens einem Bereich und je-
weils 13-15% konnen mindestens eine Aktivitdt nur mit grossen Schwierigkeiten oder gar nicht ausfih-
ren.

Ungedeckter Hilfsbedarf

In der Gesundheitsbefragung wird auch die Frage gestellt, wer Hilfe benotigen wiirde, aber noch keine
bekommt.® Es sind total 257000 Personen, die nach eigenen Angaben aus gesundheitlichen Griinden
Hilfe von Personen aus ihrem Umfeld oder der Spitex brauchen wiirden und sie derzeit nicht erhalten.
Abbildung 13 zeigt, wie sie sich nach Alter und Geschlecht verteilen.

Abbildung 13: Anzahl Personen, die Hilfe aus ihrem Umfeld oder von der Spitex bendtigen wiirden und
derzeit nicht erhalten (ganze Schweiz 2017)
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Anmerkung: *nicht auswertbar, da weniger als 30 Beobachtungen.

Die Frage wurde nur Personen gestellt, die weder von Spitex Hilfe bekommen noch informell aus ihrem persénlichen Umfeld, aber
gewisse gesundheitliche Einschrankungen haben

Quelle: SGB 2017/BFS, Berechnungen BASS

Der Hilfsbedarf ist insbesondere bei vielen Personen im Erwerbsalter nicht gedeckt, die allerdings auch in
der Gesamtbevolkerung die grosste Gruppe bilden. Vertiefende Analysen zu den Haushaltstypen der Per-
sonen mit Hilfsbedarf zeigen, dass es sich im Erwerbsalter zu 44% um Paare mit Kindern handelt.* Im
Vergleich zur Gesamtbevélkerung ist dieser Haushaltstyp hier Uberreprasentiert. Umgekehrt ist unter den
ab 80-Jahrigen der Anteil der Einpersonenhaushalte mit 64% hoch.

5.2 Personen, die regelmassig Angehorige unterstiitzen

903000 Personen haben laut der Gesundheitsbefragung 2017 regelmassig informelle Hilfe geleistet fur
nahestehende Personen mit gesundheitlichen Problemen aus ihrem nahen Umfeld.*® Wie Tabelle 16
zeigt, taten dies 216900 Personen im eigenen Haushalt und 735700 ausserhalb. Unter ihnen sind
65'300 Personen, die beides taten. Die Zahl der Helfenden ist fast dreimal hoher als die Zahl der Personen,
die angegeben haben, aus gesundheitlichen Griinden regelmassig Hilfe von Personen aus ihrem Umfeld

“3 Gestellt wurde diese Frage Personen, die nicht bereits Spitex-Dienste in Anspruch nehmen, keine informelle Hilfe von Angehdérigen
bekommen und gesundheitliche Einschrankungen angeben.

44 28% sind Paare ohne Kinder, 18% Einpersonenhaushalte und 10% andere Haushaltsformen.

45 Fragetext: Haben Sie in den letzten 12 Monaten einer oder mehreren Personen mit gesundheitlichen Problemen geholfen? Das
kann innerhalb oder ausserhalb von Ihrem Haushalt sein. Zum Beispiel im Haushalt helfen, Essen bringen oder Transporte machen
von Kranken, Behinderten oder &lteren Personen.
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zu erhalten. Ein Stlck weit ist dies erklarbar: So kénnen mehrere Angehorige dieselbe Person unterstitzen
oder die unterstitzte Person kann ein gesundheitlich beeintrachtigtes Kind sein, das selber nicht befragt
worden ist. Maglich ist auch, dass die unterstitzte Person nicht mehr in einem Privathaushalt lebt und aus
diesem Grund von der Befragung nicht erfasst wurde. Es spielt jedoch sicher auch die Wahrnehmung eine
Rolle. Gerade altere Manner durften die Umsorgung durch die Ehefrau teilweise mehr als deren Aufgabe
denn als benotigte Hilfe empfinden. Zudem ist es generell eher schwierig einzugestehen, dass man auf
Hilfe angewiesen ist, wahrend es durchaus sozial erwlinscht ist, dass man sich als Hilfe leistend bezeich-
net. Es ist also davon auszugehen, dass in der Gesundheitsbefragung die Zahl der Unterstltzten eher
etwas unterschatzt und die der Hilfeleistenden etwas Uberschatzt wird.

Tabelle 16: Anzahl der Personen, die innerhalb eines Jahres regelmdssig informelle Hilfe geleistet haben

Art der informellen Hilfe Anzahl
Regelmassig informelle Hilfe Leistende, total 903’000
Davon Personen, die im eigenen Haushalt helfen 216900
Davon Personen, die ausserhalb des eigenen Haushalts helfen 735'700
Unter ihnen Personen, wie sowohl im eigenen Haushalt als auch ausserhalb helfen 65300

Quelle: SGB 2017/BFS, Berechnungen BASS

Auch unter den Hilfe leistenden Angehdrigen kommt der Grossteil aus der Deutschschweiz (652'000), vor
der franzosischen (211°000) und der italienischen Schweiz (40'000). Hier unterscheiden sich die Anteile
der Helfenden an der Gesamtbevélkerung zwischen den Sprachregionen kaum. Mithin gibt es in der
Deutschschweiz dreimal mehr helfende Angehérige als informell unterstitzte Personen, in der italieni-
schen Schweiz nur doppelt so viele. Dieser Unterschied kann verschiedene Grinde haben. Es reicht schon,
dass sich mehr Personen in die Hilfe teilen.

Signifikante Unterschiede bestehen auch hier je nach Bildungsniveau, nur gehen sie hier in die andere
Richtung als bei den Unterstiitzten (Tabelle 17). Personen mit einem Hochschulabschluss auf Tertidrstufe,
aber vor allem auch mit einem Berufsabschluss oder einer Matur geben haufiger an, dass sie regelmassig
Angehorige informell unterstiitzen als tiefer Qualifizierte. Allerdings kommt dieses Gesamtbild allein
dadurch zustande, dass sie haufiger ausserhalb des eigenen Haushalts helfen. Innerhalb des eigenen
Haushalts ist der Anteil wiederum bei den Personen, die nur die obligatorische Schule absolviert haben,
etwas hoher als bei den hochsten Bildungsstufen.

Tabelle 17: Anteil der Personen, die regelmassig informelle Hilfe leisten, an der Gesamtbevoélkerung ab 15
Jahren in Privathaushalten nach Bildungsabschluss (ganze Schweiz 2017)

Total Total
Obligatorische Schule 9.9%
Sekundarstufe |l 14.2%
Tertiarstufe 12.6%
Helfen (auch) innerhalb des eigenen HH Total
Obligatorische Schule 3.7%
Sekundarstufe Il 3.3%
Tertiarstufe 2.5%
Helfen (auch) ausserhalb des eigenen HH Total
Obligatorische Schule 6.8%
Sekundarstufe Il 11.7%
Tertiarstufe 10.7%

Quelle: SGB 2017/BFS, Berechnungen BASS
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Welche Arten informeller Unterstiitzung die regelmassig helfenden Angehorigen leisten, unterscheidet
sich stark je nachdem, ob sie im gleichen Haushalt leben oder nicht. Innerhalb des Haushalts Gbernehmen
insgesamt 49% der Angehdrigen (auch) Kranken- und Kérperpflege. Dies ist ausserhalb des eigenen
Haushalts mit 18% deutlich seltener. Frauen tUbernehmen diese Aufgabe im eigenen Haushalt mit 57%
haufiger als Manner (40%). Wahrend die Anteile bei den Mannern weitgehend altersunabhangig sind,
steigen sie bei den Frauen im eigenen Haushalt nach dem Rentenalter auf Uber 70%. Dies diirfte damit
zusammenhangen, dass Frauen in diesem Alter haufiger mit einem gesundheitlich beeintrachtigten Part-
ner konfrontiert sind als umgekehrt.

Ein erheblich grésserer Anteil der Angehdrigen leistet (auch) Hilfe im Haushalt (wie Mahlzeiten, Einkau-
fen). Im gleichen Haushalt sind dies 83%. Der Wert liegt hier fur die Manner etwas hoher als fur die Frau-
en, was wohl vor allem das Rollenverstandnis in der alteren Generation abbildet. Etwas weniger oft wird
Hilfe im Haushalt auch ausserhalb des eigenen Haushalts geleistet (insgesamt 68%). Der Anteil ist hier bei
den Frauen etwas hdher (72% gegenlber 63% bei den Mannern). Wahrend diese Form der Hilfe inner-
halb des Haushalts mit dem Alter tendenziell (aber nicht signifikant) haufiger wird, ist dies ausserhalb des
Haushalts eher umgekehrt. Vor allem die ab 80-Jahrigen sind hier seltener noch engagiert.

Andere Hilfe wie Transporte, moralische oder administrative Unterstlitzung sind unter den regelmassigen
informellen Hilfsleistungen der Angehdérigen am weitesten verbreitet. Insgesamt 83% (innerhalb, aus-
serhalb des eigenen Haushalts: 86%) der Hilfeleistenden geben an, solche Aufgaben zu Gbernehmen. Dies
ist innerhalb und ausserhalb des Haushalts in etwa gleich haufig, es bestehen kaum Geschlechterunter-
schiede in der Haufigkeit und der Anteil andert auch mit dem Alter kaum.

Bezlglich Haufigkeit der Hilfeleistungen lasst sich festhalten, dass innerhalb des Haushalts die Ange-
horigen ihre Hilfe in der Regel mehrmals pro Woche erbringen (74%), dieser Anteil ist besonders hoch
nach dem Rentenalter. Dagegen verteilt sich die Haufigkeit der Hilfe ausserhalb des eigenen Haushalts auf
drei etwa gleich grosse Gruppen, die mehrmals pro Woche (37%), einmal pro Woche (30%) oder seltener
(33%) informelle Unterstitzung Ubernehmen. Tendenziell sind hier die Frauen leicht haufiger im Einsatz
als die Manner und die Haufigkeit nimmt im hohen Alter ab.

Charakteristika der Helfenden

Wer sind die Personen, die informelle Hilfe fur Personen in ihrem nahen Umfeld leisten? Tabelle 18 zeigt,
wie sich die Gesamtzahl nach Geschlecht und Alterskategorien verteilt. Frauen sind (rund 534000
Personen) insgesamt haufiger in die regelmassige Unterstitzung von Angehdrigen involviert als Manner
(rund 369'000). Bei der Hilfe innerhalb des Haushalts stimmt dies aber nur vor dem Rentenalter. Danach
sind Manner und Frauen in vergleichbarer Zahl engagiert. Bei der informellen Unterstitzung ausserhalb
des Haushalts besteht der Geschlechterunterschied ebenfalls vorwiegend im Erwerbsalter, aber er halt
nach dem Rentenalter an. Insgesamt sind rund 667'000 Personen im Erwerbsalter in der regelmassigen
Hilfe fir Angehorige aktiv. Dies ist eine deutlich hdhere Zahl als im Rentenalter, und dies sowohl bei der
UnterstUtzung innerhalb des Haushalts wie ausserhalb, was die grosse Bedeutung der Vereinbarkeitsfrage
unterstreicht. Der Anteil der Personen im Erwerbsalter liegt gesamthaft bei 73% (innerhalb des Haushalts
70%, ausserhalb 76%). Im Validierungsworkshop mit Fachpersonen von Bund und Kantonen wird jedoch
darauf hingewiesen, dass ihrer Erfahrung nach unter den stark belasteten Angehérigen ein héherer Anteil
im Rentenalter steht.

Einen wie grossen Anteil machen die regelmassig Helfenden an der Bevolkerung aus? Gemessen an der
Gesamtbevolkerung der entsprechenden Alterskategorien in Privathaushalten ergeben sich nach Alter und
Geschlecht unterschiedliche Anteile an Personen, die regelmassige informelle Hilfe leisten (Abbildung
14). Die UnterstUtzung innerhalb des eigenen Haushalts erreicht hier bei den Frauen tiefere Werte als bei
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den Mannern. Dies durfte einen Zusammenhang mit dem Rollenverstandnis haben. Umgekehrt ist das Bild
bei der Hilfe ausserhalb des eigenen Haushalts. Hier ist der Anteil der Frauen in allen Alterskategorien
etwas hoher.

Tabelle 18: Anzahl Personen, die innerhalb von 12 Monaten regelmadssig einer oder mehreren Personen
mit gesundheitlichen Problemen informell geholfen haben (ganze Schweiz 2017)

Frauen Manner Total

Eigener HH 15 bis vor Rente 85'700 66'700 152’400
Rentenalter-79 22'400 24700 47'100

80 und alter (7'100) 10'300 17'400

Total eigener HH 115’200 101'700 216’900

Ausserhalb des HH 15 bis vor Rente 334'100 224'000 558’100
Rentenalter-79 98'000 54'500 152'500

80 und alter 16’400 (8'600) 25'000

Total ausserhalb 448'600 287100 735700

Total 15 bis vor Rente 392200 274400 666’700
Rentenalter-79 120000 75'000 195'100

80 und alter 21'900 19'300 41'300

Total 534200 368’800 903’000

Anmerkungen: Da Personen sowohl im eigenen Haushalt wie ausserhalb regelmdssige Hilfe leisten kénnen, ist die Summe der obe-
ren zwei Kategorien grosser als das Gesamttotal. In Klammern gesetzte Zahlen extrapolieren von weniger als 30 Beobachtungen und
weisen eine reduzierte statistische Zuverlassigkeit auf.

Quelle: SGB 2017/BFS, Berechnungen BASS

Abbildung 14: Anteil der Personen, die regelmassig im eigenen Haushalt oder ausserhalb informelle Hilfe
geleistet haben, an der Gesamtbevdélkerung in Privathaushalten der jeweiligen Alterskategorie (Prozent der
gultigen Antworten, ganze Schweiz 2017)
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Anmerkung: Personen, die sowohl innerhalb als auch ausserhalb des eigenen Haushalts geholfen haben, sind in beiden Kategorien
aufgefuhrt. In Klammern gesetzte Prozentzahlen extrapolieren von weniger als 30 Beobachtungen und sind mit erhohter statistischer
Ungenauigkeit behaftet. Personen, die die Frage nach den Einschrankungen nicht beantwortet haben, wurden fur die Berechnung
der Prozentwerte nicht berticksichtigt.

Quelle: SGB 2017/BFS, Berechnungen BASS
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Abbildung 15: Subjektive Einschatzung der gesundheitlichen Einschrankungen von Personen, die
regelmassig informelle Hilfe leisten (ganze Schweiz 2017)
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Quelle: SGB 2017, Berechnungen BASS

Bei beiden Geschlechtern erreicht dieser Anteil nach dem Rentenalter und vor dem 80. Altersjahr den
héchsten Anteil: Von dieser Altersgruppe unterstiitzen 10% der Manner und 15% der Frauen in Privat-
haushalten regelmassig Personen aus ihrem nahen Umfeld. Aber auch hier sind die Anteile bereits im
Erwerbsalter mit 8% aller Mdnner und 10% aller Frauen beachtlich.

Eine immer wieder berichtete Beobachtung ist, dass die Helfenden teilweise selber auch gesundheitlich
beeintrachtigt sind. Die Gesundheitsbefragung fragt nach der subjektiven Einschatzung der eigenen ge-
sundheitlichen Einschrankungen. Der Anteil der unterstlitzenden Angehdrigen, die sich selber als ge-
sundheitlich eingeschrankt bezeichnet, steigt mit dem Alter (vgl. Abbildung 15). Macht er im Erwerbsal-
ter unter den im eigenen Haushalt Helfenden noch 27% aus, so steigt er im Rentenalter auf 37% und
erreicht er unter den ab 80-Jahrigen 39%. Der Anteil der Personen mit gesundheitlichen Einschrankungen
unterscheidet sich in der gleichen Altersgruppe kaum zwischen Personen, die im eigenen Haushalt Ange-
hoérige unterstitzen und jenen, die dies ausserhalb tun. Frauen geben etwas haufiger als Manner gesund-
heitliche Einschrankungen an, der Unterschied ist innerhalb der gleichen Altersgruppe jedoch statistisch
nicht signifikant. Allerdings ist die Zahl der hochaltrigen Frauen, die regelmassig Angehdrige unterstitzen,
deutlich héher, was mit erklaren dirfte, dass in der Wahrnehmung der Fachpersonen im Validierungs-
workshop die selber gesundheitlich angeschlagenen Frauen im Vordergrund stehen.

5.3 Zusammenhang von Angehérigenbetreuung und Prekaritat

Informationen sowohl zur finanziellen Lage des Haushalts als auch zur Pflege*® durch Angehérige lassen
sich der Schweizerischen Arbeitskrafteerhebung (SAKE) entnehmen. Auch in der SAKE wird separat erho-
ben, ob die unterstitzungsbeddrftigen Angehérigen im selben Haushalt leben oder nicht. Wir untersu-
chen die Lage der beiden Gruppen separat.

“% I der SAKE wird bei Personen im gleichen Haushalt explizit nach «Pflege» gefragt. Tendenziell durfte der Begriff von den Befrag-
ten dadurch enger verstanden werden als im Férderprogramm «Entlastungsangebote fur betreuende Angehorige».
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Personen mit behinderten oder pflegebediirftigen Angehorigen im Haushalt

Abbildung 16 weist aus, wie viele der Haushalte, in denen Personen mit behinderten oder pflegebedrf-
tigen Angehérigen zusammenleben, prekare Einkommen aufweisen. Um dies zu bestimmen, wurde eine
sehr vereinfachte Prekaritdtsgrenze eines Netto-Haushaltseinkommens von 3000 CHF pro Monat flr einen
Einpersonenhaushalt verwendet, die mit der modifizierten Aquivalenzskala der OECD fur verschiedene
Haushaltsgréssen umgerechnet wurde.* Die Abbildung zeigt also, wie viele Gber oder unter dieser Grenze
liegen. Werden nur die Haushalte mit Einkommensangaben verglichen, so liegt der Anteil der Haushalte
mit Einkommen unter der Prekaritatsgrenze bei 43%, unabhangig davon, ob man alle Personen mit be-
hinderten oder pflegebedurftigen Angehérigen im Haushalt vergleicht oder nur jene, die selber Zeit fur
Pflege und Betreuung aufwenden. Diese Schatzung ist allerdings mit Unsicherheiten behaftet, weil fur
etwas Uber einen Fiinftel der Befragten keine Daten zum Haushaltseinkommen vorliegen. Sicher ist nur,
dass der wahre Wert (95%-Konfidenzintervall) zwischen 35% und 51% liegt.

Dieser sehr hohe Wert erklart sich teilweise dadurch, dass Haushalte mit Personen im Rentenalter in dieser
Gruppe stark vertreten sind. Sie weisen typischerweise tiefere Einkommen auf: Uber alle Haushalte mit
und ohne Pflege- und Betreuungsbedurftigkeit hinweg liegen ihre Haushaltseinkommen zu 34% unter
der Prekaritdtsgrenze. Umgekehrt besitzen im Rentenalter mehr Haushalte Vermdgen, insbesondere in der
Form von selbstbewohnten Liegenschaften, und wohnen dann vergleichsweise glnstig. Es wurde deshalb
Uberprift, ob die Haushalte mit prekaren Einkommen Wohneigentum besitzen — der einzige in der SAKE
verfligbare Hinweis darauf, dass sie ein gewisses Vermogen haben. Dies ist bei einem Viertel der Personen
mit behinderten oder pflegebedurftigen Angehérigen im Haushalt und prekdren Einkommen der Fall. Der
Anteil ist deutlich tiefer als beim Total der Haushalte mit pflegebedurftigen Angehérigen, wo er bei 44%
liegt.

Abbildung 16: Anzahl Personen mit behinderten oder pflegebedurftigen Angehérigen im Haushalt
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Anmerkung: Im Total sind auch Haushalte enthalten, fir die keine Einkommensangaben verfligbar sind. Deshalb sind die Saulen
hoher als die jeweiligen Summen von prekaren und nicht prekaren Haushalten. Die senkrechten schwarzen Striche geben das
Konfidenzintervall an, welches mit einer Wahrscheinlichkeit von 95% den wahren Wert enthalt. Uberschneiden sich die Werte der
Konfidenzintervalle mehrer Saulen nicht, so ist die Differenz statistisch signifikant.

Quelle: SAKE 2016/BFS, Berechnungen BASS

So oder so legt der Vergleich nahe, dass die Einkommenssituation von Haushalten mit behinderten oder
pflegebedurftigen Angehorigen schlechter ist im Gesamtdurchschnitt. Diese Vermutung bestétigt die
Analyse der Quintilsverteilung in Abbildung 17. Die Einkommensquintile entsprechen jeweils einem Funf-

" Fur einen Zweipersonenhaushalt mit zwei Erwachsenen entspricht dies einem Netto-Haushaltseinkommen von weniger als 4’500
CHF pro Monat.
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tel aller Haushalte der Gesamtbevolkerung, die nach Einkommensniveau geordnet werden: Die tiefsten
20% der Einkommen bilden das 1. Quintil und die héchsten 20% das 5. Quintil. Die Umrechnung in
Aquivalenzeinkommen korrigiert fiir die unterschiedlichen Haushaltsgréssen. Uber die ganze Bevélkerung
hinweg sind alle finf Saulen gleich hoch.*® Im Vergleich dazu konzentrieren sich bei Personen mit behin-
derten oder pflegebedirftigen Angehérigen die Haushalte effektiv im untersten Quintil, auch im zweitun-
tersten Quintil sind sie stark vertreten (zusammen rund zwei Drittel). Sie sind also signifikant 6fter mit
tieferen Einkommen konfrontiert als die Durchschnittsbevolkerung.

Abbildung 17: Quintilsverteilung der Haushalts-Netto-Aquivalenzeinkommen fir Angehdérige mit
pflegebedurftigen Personen im Haushalt (Anzahl Haushalte, SAKE 2016)
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Anmerkung: Die senkrechten schwarzen Striche geben jeweils das Konfidenzintervall an, welches mit einer Wahrscheinlichkeit von
95% den wahren Wert enthalt. Uberschneiden sich die Werte der Konfidenzintervalle mehrer Saulen nicht, so ist die Differenz
statistisch signifikant. Die Werte der hellgrauen Saulen beruhen auf einer Extrapolation aufgrund von weniger als 50 Beobachtun-
gen. Die Resultate sind entsprechend mit Vorsicht zu interpretieren.

Quelle: SAKE 2016/BFS, Berechnungen BASS

Womit hangt das Risiko eines prekaren Haushaltseinkommens zusammen? Zu dieser Frage wurden statis-
tische Zusammenhangsanalysen (logistische Regressionen) durchgefihrt (fir Details vgl. Tabelle 28 im
Anhang). Gepriift werden Zusammenhange mit der Haushaltsstruktur, dem Bildungsniveau, dem Alter,
der Nationalitat, dem Erwerbsstatus, der Stadt-Land-Dimension und dem Zeitaufwands fir die Angehori-
genpflege. Das Geschlecht wurde aus dem Modell ausgeschlossen, weil es sich nicht als signifikant er-
wies.* Es ergeben sich die folgenden Erkenntnisse:

“8 Dabei ist wiederum anzumerken, dass die Quintile nur auf Basis der Haushalte mit Einkommensangaben berechnet werden konn-
ten.

9 Die unabhangigen Erklarungsvariablen wurden so ausgewahlt, dass diejenigen Faktoren abgedeckt sind, welche aus theoretischen
und praktischen Griinden einen Einfluss auf den Prekaritatsstatus haben kénnten. Diese Variablen messen teilweise ahnliche Konzep-
te (was in der sozialwissenschaftlichen Forschung oft der Fall ist) und somit besteht die Gefahr von Multikollinearitat, d.h. der starken
Korrelation von unabhangigen Variablen untereinander, welche die Gute der Ergebnisse eines Regressionsmodells negativ beein-
flusst. Um dieses Modell auf Mulikollinearitat zwischen den unabhangigen Variablen zu testen, wurde dasselbe Modell auch mittels
linearer Regression geschatzt und anschliessend die sogenannten Varianzinflationsfaktoren (VIF) berechnet, welche ein Mass dafur
darstellen, um wieviel die Varianz der Koeffizienten wegen Kollinearitat erhoht werden. Samtliche VIF-Werte sind kleiner als 10, was
gemass einer gangigen Faustregel in den Sozialwissenschaften den Grenzwert darstellt. Dementsprechend kann davon ausgegangen
werden, dass Multikollinearitat die Resultate nicht grundsatzlich verfalscht. Dies erklart sich teilweise Uber die Tatsache, dass die
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B Bei der Haushaltstruktur ist entscheidend, ob Kinder im Haushalt leben. Paare mit Kindern haben ein
deutlich grésseres Prekaritatsrisiko als solche ohne.

B Dagegen zeigen sich in Abhdngigkeit des Bildungsniveaus keine signifikanten Unterschiede. Auch das
Alter der pflegenden Angehorigen ist in der multivariaten Analyse nicht relevant.

B Dass diese beiden Faktoren keinen signifikanten Einfluss haben, scheint Uberraschend. Allerdings dirfte
dies damit zu tun haben, dass gleichzeitig die Erwerbsintegration als Einflussfaktor geprtft wurde, und
diese ist ganz entscheidend. Im Vergleich zu Erwerbstatigen haben ndmlich sowohl Erwerbslose als auch
Nichterwerbspersonen eine héhere Wahrscheinlichkeit, in einem Haushalt zu leben, dessen Einkommen
als finanziell prekar einzustufen ist. Angesichts der Tatsache, dass ein Erwerbseinkommen wesentlich dazu
beitragen kann, dass ein Haushalt nicht in einer prekaren finanziellen Situation ist, erstaunt dies nicht.

B Ebenfalls signifikant ist selbst bei Kontrolle des Bildungsniveaus die Nationalitat. Pflegende Angehori-
ge mit auslandischem Pass sind ebenfalls einem erheblich erhéhten Prekaritatsrisiko ausgesetzt.

B Auch die Unterschiede zwischen Stadt und Land sind signifikant. In landlichen Gemeinden ist das
Risiko eines prekdren Haushaltseinkommens grésser als in Stadten und Agglomerationsgemeinden. Dies
durfte allerdings zu einem gewissen Grad die allgemeinen Einkommensunterschiede von Stadt und Land
widerspiegeln.

B Last but not least ist der Zeitaufwand fiir die Pflege der Angehdrigen im eigenen Haushalt rele-
vant. Mit jeder Stunde mehr, die pro Woche fiir diese unbezahlte Aufgabe aufgewendet wird, erhoht sich
die Wahrscheinlichkeit eines prekaren Einkommens leicht. Wichtig ist hier darauf hinzuweisen, dass mit
dem Feststellen eines statistisch signifikanten Zusammenhangs noch keine Aussage Uber die Kausalitat
verbunden ist. So kann sowohl sein, dass aufgrund des Zeitaufwands fir die Pflege weniger Einkommen
erzielt wird, aber auch, dass jemand aufgrund der prekaren Einkommenssituation des Haushalts mehr
Pflege und Betreuung selber Gbernimmt.

Um den Effekt von Alter und Erwerbsintegration besser auseinanderhalten zu kénnen, wurden zusatzlich
bivariat die Zusammenhange von Erwerbsstatus und Prekaritat nur fir Personen im Erwerbsalter unter-
sucht (vgl. Abbildung 18). Insgesamt sind 66% der Personen im Erwerbsalter, die Zeit fur die Pflege und
Betreuung von behinderten oder pflegebedurftigen Angehérigen im eigenen Haushalt aufwenden, er-
werbstatig, was die grosse Bedeutung der Vereinbarkeit von Erwerb und Angehérigenpflege unterstreicht.
Zudem bestatigt sich die Wichtigkeit einer Erwerbstatigkeit fur die Pravention von prekaren Einkommens-
verhaltnissen. So sind 85% der pflegenden Angehérigen in nicht-prekdren Haushaltssituationen erwerbs-
tatig; ist das Einkommen prekar, sind es dagegen nur um 34%. Dieser Unterschied ist auch statistisch
signifikant. Etwas unsicherer sind die Angaben zu den Nichterwerbspersonen. Sie legen jedoch ebenfalls
nahe, dass nicht erwerbstatig zu sein fur pflegende Angehérige mit einem bedeutenden Prekaritatsrisiko
verbunden ist.

Analysiert wurde zudem, wieweit sich die zeitlichen Pensen der unbezahlten Pflege und Betreuung im
eigenen Haushalt zwischen Haushalten mit prekaren und nicht-prekdren Einkommen unterscheiden. Hier
bestehen keine statistisch signifikanten Differenzen. Dasselbe gilt fur die zeitliche Gesamtbelastung durch
bezahlte und unbezahlte Tatigkeiten.

Prekaritdt auf Haushaltebene beurteilt wird und bei Angehdrigenbetreuung immer mehrere Personen im Haushalt leben. Dass das
Geschlecht keinen signifikanten Einfluss hat, durfte damit zusammenhdngen, dass es sich sehr haufig um gemischtgeschlechtliche
Haushalte handeln.
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Abbildung 18: Erwerbsstatus, Anteile an allen Personen im Erwerbsalter (18 Jahre bis offizielles
Rentenalter), die Zeit fur die Pflege und Betreuung von behinderten oder pflegebedurftigen Angehorigen
im eigenen Haushalt aufwenden (SAKE 2016)

100%

90% T

80%

70% I

60% -

50% - m Erwerbstatige

T Nichterwerbspersonen
40% - —

30% - jT

20% -
? } (45%)

10% - 24%

11%)

0% - T )
Total Nicht-prekare HH Prekare HH

Anmerkung: Die senkrechten schwarzen Striche geben jeweils das Konfidenzintervall an, welches mit einer Wahrscheinlichkeit von
95% den wahren Wert enthalt. Uberschneiden sich die Werte der Konfidenzintervalle mehrer Saulen nicht, so ist die Differenz
statistisch signifikant. In der Kategorie Erwerbslose sind die Fallzahlen so tief, dass keine Auswertung moglich war. Die Werte der
beiden anderen Kategorien addieren sich aus diesem Grund nicht auf 100%. Werte in Klammern beruhen auf einer Extrapolation
aufgrund von weniger als 50 Beobachtungen. Die Resultate sind mit grosser Vorsicht zu interpretieren.

Quelle: SAKE 2016/BFS, Berechnungen BASS

Personen, die Angehorige ausserhalb des eigenen Haushalts unterstiitzen und pflegen
Abbildung 19: Quintilsverteilung der Haushalts-Aquivalenzeinkommen fiir Personen, die Verwandte und
Bekannte ausserhalb des eigenen Haushalts unterstitzen und pflegen (SAKE 2016)
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Anmerkung: Die senkrechten schwarzen Striche geben jeweils das Konfidenzintervall an, welches mit einer Wahrscheinlichkeit von
95% den wahren Wert enthélt. Uberschneiden sich die Werte der Konfidenzintervalle mehrer Siulen nicht, so ist die Differenz
statistisch signifikant.

Quelle: SAKE 2016/BFS, Berechnungen BASS
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Wiederum unter Zuhilfenahme der Prekaritatsgrenze eines Netto-Haushaltseinkommens von 3000 CHF
pro Monat fur einen Einpersonenhaushalt wird in der Abbildung ersichtlich, dass von den Personen, die
Verwandte und Bekannte ausserhalb des eigenen Haushalts unterstitzen, rund 14% Uber tiefe Einkom-
men verfligen. Der Anteil ist bei Personen, die nur Dienstleistungen oder nur die Pflege von Erwachsenen
Ubernehmen, nicht héher. Es deutet bei dieser Gruppe also weniger auf Prekaritatsprobleme hin als bei
den Personen, die Angehorige im eigenen Haushalt betreuen und pflegen.

Dieses Bild bestatigt sich mit Blick auf die Einkommensverteilung in Abbildung 19. Dargestellt sind wie-
derum die Einkommensquintile, die in der Gesamtbevolkerung (Befragte mit Einkommensangaben) alle
gleich hoch sind. Dies ist auch hier nicht der Fall, aber die Ungleichverteilung ist weniger ausgepragt und
tendiert eher auf die andere Seite. Hier sind die hoheren Einkommen Uberproportional vertreten. Dies
kann mit der Altersverteilung zusammenhangen. Die Analyse nach Alter zeigt zwar, dass alle Alters-
gruppen solche Hilfestellungen tGbernehmen. Den hoéchsten Anteil weisen jedoch mit 22% die 45- bis 54-
Jahrigen auf. In diesem Alter sind die Einkommen im Lebensverlauf hoch.

Abbildung 20: Erwerbsstatus, Anteile an allen Personen, die Verwandte und Bekannte ausserhalb des
Haushalts unterstitzen (Anteil an allen mit Unterstitzungsleistungen ausserhalb des Haushalts, SAKE
2016)
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Anmerkung: Personen bis zum Rentenalter, die Pflege oder Dienstleistungen Gbernehmen. Die senkrechten schwarzen Striche geben
jeweils das Konfidenzintervall an, welches mit einer Wahrscheinlichkeit von 95% den wahren Wert enthélt. Uberschneiden sich die
Werte der Konfidenzintervalle mehrer Saulen nicht, so ist die Differenz statistisch signifikant. Werte in Klammern beruhen auf einer
Extrapolation aufgrund von weniger als 50 Beobachtungen. Die Resultate sind mit grosser Vorsicht zu interpretieren.

Quelle: SAKE 2016/BFS, Berechnungen BASS

Werden wiederum die unterschiedlichen Einflussfaktoren auf die Wahrscheinlichkeit einer prekaren
Einkommenssituation in einer multivariaten statistischen Zusammenhangsanalyse (logistische Regressi-
on) untersucht, so zeigt sich, dass die Zeit, die fiir die unbezahlte Unterstiitzung von Verwandten und
Bekannten in anderen Haushalten verwendet wird, keinen signifikanten Einfluss auf das eigene Prekari-
tatsrisiko hat. Auch nach Geschlecht lassen sich diesbeziiglich keine signifikanten Unterschiede feststel-
len. Aber es spielt eine grosse Rolle ob die Person, die andere ausserhalb des Haushalts unterstitzt, er-
werbstatig ist oder nicht sowie ob sie alleinerziehend ist oder nicht. Und wie haufig dies der Fall ist, un-
terscheidet sich durchaus nach Geschlecht. Mit anderen Worten: Es sind keine Uber die unterschiedliche
Erwerbsintegration und Wahrscheinlichkeit einer Alleinerziehendensituation hinausgehenden geschlechts-
spezifischen Effekte zu beobachten. Ansonsten sind es die Faktoren, die sich auch generell auf das Ein-
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Einkommenssituation

kommensniveau auswirken wie Kinder im Haushalt, ein tiefes Bildungsniveau, eine auslandische Nationali-
tat und eine landliche Wohngemeinde.

Wiederum wurden die Unterschiede im Zusammenhang mit dem Erwerbsstatus zusatzlich bivariat nur far
Personen im Erwerbsalter untersucht (vgl. Abbildung 20). Insgesamt sind 84% der Personen dieser Al-
tersgruppe, die Verwandte und Bekannte ausserhalb des Haushalts unterstiitzen, erwerbstatig, also ein
sehr hoher Anteil. Umgekehrt sind nur 12% Nichterwerbspersonen und ein kleiner Rest Erwerbslose. Der
Anteil der Erwerbstdtigen ist mit 64% unter den Personen in prekdren Einkommensverhaltnissen signifi-
kant tiefer und der Anteil der Nichterwerbspersonen mit 28% signifikant héher. Dies unterstreicht noch-
mals die hohe Bedeutung der Vereinbarkeit fir die Armutspravention bei Personen, die Dienstleistungen
oder Pflege gegentber Verwandten und Bekannten in anderen Haushalten Gbernehmen.

5.4 Fazit

Gegen eine Million Menschen in der Schweiz leisten nicht nur gelegentlich oder in vortbergehenden Situ-
ationen, sondern Uber langere Zeit regelmassig informelle Hilfe fir Angehorige (Verwandte und Bekann-
te), die aus gesundheitlichen Grinden Unterstlitzung brauchen. Und sie tun dies am haufigsten mehrmals
pro Woche. Die Mehrheit dieser Hilfeleistenden unterstitzt Angehdrige, die in einem anderen Haushalt
leben. 73%, also die ganz grosse Mehrheit, stehen selber im Erwerbsalter, missen also die Hilfeleistungen
mit einer Berufstatigkeit vereinbaren oder (teilweise) auf ein Erwerbseinkommen verzichten. Uber 300000
in Privathaushalten lebende Menschen ab 15 Jahren profitieren regelmassig von der informellen Hilfe von
Angehorigen. Die Zahl ist aus Griinden der Erreichbarkeit der Betroffenen in einer Befragung als Minimal-
schatzung zu verstehen. Nicht bericksichtigt sind zudem gesundheitlich beeintrachtigte Kinder sowie
Personen, die nicht (mehr) zuhause leben kénnen. Der Anteil der regelmassig Unterstitzten an der Ge-
samtbevolkerung ist unter den Menschen ab 80 Jahren besonders hoch. Dort erreicht er unter den Frauen
21%. Das reine Ausmass zeigt, wie wichtig es ist, dass dieses private Unterstitzungsnetz weiterhin trag-
fahig bleibt.

Die Hilfe besteht nur teilweise aus Pflege. Leben die Angehérigen im gleichen Haushalt, Gbernehmen sie
rund zur Halfte Pflegeaufgaben. Aber bei der Hilfe ausserhalb des eigenen Haushalts spielt Pflege eine
untergeordnete Rolle. Auch wenn gerade die Betreuung und Uberwachung, die etwa bei Demenzerkran-
kungen nétig ist, in der Gesundheitsbefragung nur schlecht erfasst werden kann, wird die grosse Bedeu-
tung von anderen praktischen Hilfen und Présenz dennoch deutlich. Ahnliches gilt bei der Erfassung der
gesundheitlichen Einschrankungen, welche zum Hilfsbedarf fihren. Unter den chronischen Erkrankungen
wurde Demenz wie erwdhnt nicht direkt abgefragt. Es wird bei den abgefragten Einschrankungen aber
deutlich, dass instrumentelle Einschrankungen, also Schwierigkeiten oder die Unmdglichkeit, die wichtigs-
ten alltaglichen Tatigkeiten zu bewaltigen, deutlich starker verbreitet sind als Einschréankungen rein kor-
perlicher Art. Auch sind unter den erhobenen haufigsten Krankheiten Depressionen neben den klassi-
schen Altersbeschwerden eine Erkrankung vieler Personen mit Unterstitzungsbedarf.

Haushalte, in denen Personen mit behinderten oder pflegebedirftigen Angehérigen zusammenleben,
verflgen Uberdurchschnittlich oft tGber tiefe Haushaltseinkommen und sind &fter in einer prekaren Ein-
kommenssituation als der Schweizer Durchschnitt. Dagegen ist dies bei Personen, die Verwandte und
Bekannte ausserhalb des eigenen Haushalts durch Pflege oder Dienstleistungen unterstitzen, nicht der
Fall. Dies mag damit zusammenhdngen, dass bei Angehdrigenbetreuung im eigenen Haushalt im Er-
werbsalter sowohl die pflegebedurftige Person als auch die betreuende in ihren Verdienstchancen einge-
schrankt sind, wahrend bei Untersttzungsleistungen ausserhalb des eigenen Haushalts haufig der Partner
oder die Partnerin der Person, die Pflege oder Dienstleistungen Ubernimmt, Gber ein normales Erwerbsein-
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kommen verfugt. Hinzu kommt, dass ausserhalb des Haushalts im Allgemeinen begrenztere zeitliche
Hilfspensen tGbernommen werden.

In beiden Gruppen erweist sich denn auch die Moglichkeit, erwerbstatig zu bleiben, als wichtiger Faktor,
um prekare Einkommensverhaltnisse zu vermeiden. Wahrend sich fur Pflegesituationen im eigenen Haus-
halt auch ein Zusammenhang zwischen dem zeitlichen Umfang des unbezahlten Engagements und der
Prekaritatsgefahrdung nachweisbar ist (wobei unklar bleibt, ob die Angehérigen mehr pflegen, weil sie
tiefe Einkommen haben oder umgekehrt), ist dies bei der Unterstitzung von Verwandten und Bekannten
ausserhalb des Haushalts nicht so. Wiederum mag dies mit den generell tieferen Zeitpensen zusammen-
hangen, allenfalls ist aber der Zeitumfang auch besser steuerbar. Dagegen existieren in beiden Fallen kei-
ne Geschlechterunterschiede bezlglich der Wahrscheinlichkeit der unterstitzenden Angehorigen, in ei-
nem Haushalt mit prekdrem Einkommen zu leben. Bemerkenswert ist, wie deutlich sich bei Paaren das
Prekaritatsrisiko erhéht, wenn Kinder im Haushalt leben. Dies deutet noch einmal darauf hin, dass im
Zeitmanagement dieser Familien der Gesamtumfang unbezahlter Betreuungsaufgaben sich sehr stark auf
die Einkommenssituation auswirkt.

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass nicht nur der vom Haushalt selbst zu berappende Preis von
Unterstltzungs- und Entlastungsangeboten zu finanziellen Problemen fiihren kann, sondern die Einkom-
men schon vor der Inanspruchnahme solcher Leistungen tiefer sind. Dies hangt teilweise mit der Alters-
struktur zusammen, kann aber auch selber schon Ausdruck einer schwierigen Vereinbarkeit von Erwerb
und unbezahlter Betreuung und Pflege und dadurch fehlender Verdienstchancen sein.

6 Fallbeispiele

In diesem Kapitel wird zunachst die Definition der Stichprobe fur die 12 Fallbeispiele ausgefthrt und erlau-
tert, wieweit die im Voraus definierten Auswahlkriterien eingehalten werden konnten (Abschnitt 6.1).
Sodann werden die Situationen zunachst beschreibend naher dokumentiert (Abschnitt 6.2), bevor genau-
er erhoben wird, wie die benétigte Pflege und Betreuung organisiert ist, welche Entlastungs- und Unter-
stiitzungsangebote genutzt werden und was fur finanzielle Uberlegungen die Haushalte anstellen (Ab-
schnitt 6.3). Abschnitt 6.4 fuhrt aus, welche Finanziberlegungen die betroffenen Familien anstellen. Ab-
schnitt 6.5 schliesslich fasst zusammen, wo Angehérige und gesundheitlich Beeintrachtigte in den Fallbei-
spielen Handlungsbedarf sehen und was fur Lésungsvorschldge sie selber machen.

6.1 Auswahlkriterien und Stichprobe

Damit in den zwolf Fallbeispielen keine wichtigen Elemente, die einen Einfluss auf die Out-of-pocket-
Kosten haben kénnen, vergessen gehen, wurde ein Stichprobenplan erstellt. In Absprache mit dem BAG
wurde als erstes festgelegt, drei Fallbeispiele mit Kindern, fiinf mit Personen im Erwerbsalter sowie
vier mit Personen im Rentenalter zu wahlen. Zudem sind die Beispiele breit liber die Vertiefungskan-
tone verteilt. Generell wurden die Fallbeispiele nicht aufgrund von Reprasentativitatsiberlegungen fest-
gelegt, sondern mit der Absicht, eine grosstmogliche Heterogenitat an typischen Situationen abzu-
bilden, in denen die finanzielle Tragbarkeit von Entlastung und Betreuung eine Rolle spielen kann. Typisch
meint hier, dass es sich nicht um Extremsituationen handeln soll, die in der Realitat selten vorkommen.
Weitere Auswahlkriterien wurden auf der Basis der Literaturanalyse und der explorativen Expertengespra-
che in den Kantonen festgelegt. Ein Ziel war, Uber die ausgewahlten Fallbeispiele heterogene Situationen
abzubilden bezlglich der folgenden Kriterien:

W Erwerbsstatus und Alter der betreuenden und pflegenden Angehérigen;
B Umfang der bendtigten Betreuung und Pflege;
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B Art der Beeintrachtigung;

W Beziehungskonstellation zwischen unterstitzungsbeddrftiger Person und den betreuenden und pfle-
genden Angehorigen;

B \Wohndistanz zwischen dem Haushalt der unterstiitzungsbedurftigen Person und der Angehérigen;
B Stadt-Land-Dimension;

B Inanspruchnahme von Unterstitzungsangeboten und Hilfsmitteln;

B Sozialversicherungsrechtliche Situation;

B Einkommen und Vermogen der Haushalte.

Zudem sollen folgende Konstellationen jeweils mindestens einmal abgebildet werden:

B eine auslandische Familie mit fehlenden Sprachkenntnissen;

B eine Familie mit weiteren, selber noch in betreuungsbedirftigem Alter stehenden Kindern, die von der
Situation mitbetroffen sind;

M eine Situation mit betreutem Wohnen.

Die Situationen konnten mit kleineren Abweichungen wie im Voraus definiert gefunden werden.*

6.2 Beschreibung der Fallbeispiele

Um die anschliessenden Auswertungen besser einordnen zu kdnnen, werden die Situationen in den Fall-
beispielen zunachst kurz skizziert.

Kinder

B 1. Kind mit kognitiver Beeintrachtigung: Die 17-jahrige Jugendliche leidet an einer seltenen Triso-
mie-Form, die nicht als Geburtsgebrechen anerkannt ist. Sie kann sich kaum verstandigen, braucht Hilfe
bei allen alltaglichen Verrichtungen und tragt Windeln. Sie braucht permanente Uberwachung. lhre Mut-
ter ist als junge Erwachsene aus dem Ausland zugewandert, der Vater hat ebenfalls einen Migrationshin-
tergrund, ist aber in der Schweiz geboren. Das Madchen hat zwei jingere Geschwister, die beide gesund
sind. Es besucht unter der Woche eine Sonderschule, in der es auch die nétigen Therapien besucht und
zweimal pro Woche Ubernachtet. Der Schulbus holt und bringt es. Die Eltern haben sich getrennt. Sie sind
beide berufstatig, betreuen nach wie vor beide ihre drei Kinder nach einem strikten Wochenplan und
nehmen keine schulergdnzende Betreuung in Anspruch. Die Familie lebt in einer Agglomeration.

B 2a Schwerbehindertes Kind im Schulalter: Der 9-jahrige Junge ist cerebral geldhmt. Er ist auf den
Rollstuhl angewiesen und braucht ebenfalls fr alle alltdglichen Verrichtungen Unterstitzung und perma-
nente Uberwachung. Unter der Woche besucht er die Sonderschule, der Schulbus holt und bringt ihn. Er
kann nicht sprechen, aber mit einem Kopfstab den Touchscreen eines iPads bedienen. Seit die Eltern und
seine Sonderschule diesen Verstandigungsweg entdeckt haben, ist er mit Eifer am Lesen lernen. In den
Schulalltag integriert sind sieben unterschiedliche Therapien. Die Schule kiimmert sich auch um medizini-
sche Abklarungen und Hilfsmittel. Beides stellt fir die Eltern eine grosse Erleichterung dar. In der Vor-
schulzeit haben sie sich selber um Abklarungen und Koordination kiimmern mussen und auch samtliche
Transporte zu den Therapien Ubernommen. Der Junge hat ebenfalls zwei jingere, gesunde Geschwister.
Die unverheirateten Eltern sind beide selbstandig erwerbstatig. Die Familie lebt eingemietet in einem Bau-

%0 5o musste das Interview zur Lebensendsituation mit intensiver Pflege zuhause (Fallbeispiel 8) statt im Kanton Graublnden im
Kanton Bern durchgefuhrt werden, weil in Graubtinden keine Palliativspitex besteht. Weitere leichte Akzentverschiebungen betref-
fen folgende Fallbeispiele: Im Fallbeispiel 2 sind die Eltern nur mit einem geringfiigig tieferen Erwerbspensum tatig aufgrund des
hohen Betreuungsbedarfs ihres behinderten Kindes. Sie schildern die Vorschulsituation zudem nur retrospektiv, weil ihr Sohn inzwi-
schen eingeschult ist. Finanziell wird jedoch die aktuelle Situation erfasst. Im Fallbeispiel 6 wurde die Situation ebenfalls retrospektiv
erfasst, da die psychisch kranke Mutter seit kurzem in einem Heim und nicht mehr in der Familie lebt. Im Fallbeispiel 7 ist der IV-
Entscheid bereits gefallen, auch hier wurde die Zeit davor retrospektiv miterfasst.
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ernhaus, das mit einfachen Mitteln angepasst werden konnte, auf dem Land, aber in der Nahe einer Post-
autostation mit Anschluss direkt in die Stadt.

Das Fallbeispiel 2 wurde differenziert nach dem Alter des Kindes, weil die Eltern darauf hinwiesen, dass sie
eine finanziell sehr schwierige Zeit durchlebten, als ihr schwerbehindertes Kind noch kleiner und erst ein
Geschwister auf der Welt war. Das Fallbeispiel 2b steht deshalb fur dieselbe Familie mit schwerbe-
hindertem Kind im Alter von 2 Jahren. Der Grund fur die friiheren Finanzprobleme liegt darin, dass bei
der Bemessung einer Hilflosenentschadigung der IV, die dann auch zu einem Intensivpflegezuschlag plus
einem Assistenzbeitrag berechtigt, stets verglichen wird mit dem Betreuungsaufwand, den die Eltern auch
flr ein gesundes Kind hatten, und nur die Differenz angerechnet wird. Dadurch erhielt das schwerbehin-
derte Kind erst kurz nach seinem zweiten Geburtstag erstmals eine Hilflosenentschadigung leichten Gra-
des, die spater auf mittel und dann auf schwer erhéht wurde. Der Vergleich mit dem gesunden Kind habe
zudem im vorliegenden Fall nicht berlcksichtigt, dass bereits das Kleinkind wdchentlich sechs Therapien
zu absolvieren hatte, zu welchen die Eltern es von ihrem Wohnort auf dem Land jedes Mal fahren muss-
ten. Hinzu kommt der Lebenslaufeffekt, dass die jungen Eltern beruflich weniger etabliert waren und
weniger verdienten. Dagegen hat das schwerbehinderte Kind im Vorschulalter eine gewdhnliche Kinder-
tagesstatte zum normalen Tarif besucht, was fur viele Familien mit schwerbehinderten Kleinkindern keine
Selbstverstandlichkeit darstellt.

Insbesondere auch im Validierungsworkshop mit Fachpersonen wird nochmals betont, dass die zeitlichen
und finanziellen Belastungen der Eltern mit behinderten Kindern im Vorschulalter haufig problematisch
seien und Trennungen der Eltern ein verbreitetes Phanomen, weil die Beziehungen an den Belastungen
zerbrechen. Dadurch aber werde die finanzielle Situation nochmals prekarer.

B 3. Schwerkrankes Kind: Der Junge war 13 Jahre alt, als er lebensbedrohlich an Leukdmie erkrankte.
Die Mutter wollte im gleichen Monat ein Bergrestaurant neu er6ffnen und dort Vollzeit arbeiten. Sie hatte
zusammen mit ihrem zweiten Ehemann in die Renovation investiert. Jetzt begleitete sie stattdessen ihren
Sohn ins Spital, blieb bei ihm auch spater, als er wahrend Chemotherapien zuhause sein konnte, aber
immer noch aufgrund der Schwachung isoliert bleiben musste und sehr ldarmempfindlich war. Sie war fast
die einzige Person, zu der er noch Kontakt haben konnte. Niemand ahnte anfangs, dass die Zeit der Che-
motherapien sich Gber zwei Jahre hinziehen und dann noch eine Aufbauphase folgen wiirde, bis allméah-
lich wieder an einen normalen Alltag mit Schulbesuch zu denken war. Die Familie hat in dieser Zeit die
Ersparnisse des Ehemanns weitgehend aufgebraucht und sich stark verschuldet. Ohne Chefin und mit
Aushilfspersonal lief das Restaurant schlecht und verursachte nicht eingeplante Kosten zusatzlich zum
Einkommensausfall der Mutter. Der Ehemann half nach seinem Vollzeitjob noch dort aus und kimmerte
sich um die alteren Geschwister. Die Familie lebt in einem Bergdorf, aber unten im Haupttal verlauft die
Autobahn. Die Fahrt zum Spital dauert rund eine Stunde.

Personen im Erwerbsalter

B 4. Nach Unfall bleibend beeintrachtigte Person: Der Portugiese ist vor finf Jahren auf der Baustelle
schwer verunfallt und verbrachte danach rund anderthalb Jahre in Spital und Reha. In dieser Zeit ist seine
Ehe zerbrochen. Er ist bleibend auf den Rollstuhl angewiesen, ein Bein musste amputiert werden und eine
Hand kann er nicht mehr richtig einsetzen. Die Wunden am anderen Bein sind nie richtig verheilt und
entziinden sich immer wieder. Auch weil das Immunsystem geschwacht ist, muss er immer ins Spital. Er
wohnt heute mit einem Bruder zusammen, der in der gleichen Baufirma arbeitet, und wird von ihm unter-
stutzt. Aber auch ein weiterer Bruder, ebenfalls bei dieser Firma, und die Schwagerin kimmern sich um
ihn. Zudem kommen die Eltern alle vier Monate aus Portugal, um die Brtider abzulésen. Die sprachliche
Verstandigung ist fur alle nicht ganz einfach.
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B 5. Bereits im Erwerbsalter an Demenz erkrankte Person mit Familie: Der Ehemann wurde mit 51
Jahren vom Arbeitgeber in eine medizinische Abklarung geschickt und erhielt den Bescheid, er dirfe auf-
grund seiner Demenzerkrankung nicht mehr in seinem Beruf arbeiten. Obwohl die Anzeichen unlberseh-
bar waren, war die Diagnose fir die Familie ein Schock, zumal sich herausstellte, dass die Erkrankung in
seiner Verwandtschaft gehduft vorkam. Die Tochter zog mit 19 Jahren aus, der jingere Sohn verbringt
moglichst viel Zeit bei der Freundin. Die Ehefrau hatte schon vor der Diagnose einen Zusammenbruch
erlitten, von dem sie sich nur allmahlich erholte. Sie steht mit der Betreuung ihres Ehemanns ganz allein
da, kann sich auch nicht auf Verwandte sttitzen, weil die mit eigenen Familien oder Problemen beschaftigt
sind oder wie ihre Mutter selber Hilfe brauchen. Der Ehemann verweigert auch oft den Kontakt zu ande-
ren und reagiert ruppig. Es ware deshalb kaum mdglich, ihn zeitweise durch Freiwillige betreuen zu las-
sen. Das Paar hat kaum Vermégen und ein Einkommen, das gerade reicht. Da sie den Ehemann maximal
zwei Stunden alleine lassen kann, kann die Ehefrau auch keine Erwerbstatigkeit aufnehmen, wie sie das
nach der Kinderphase plante. Professionelle Entlastung zum Beispiel durch Tagesstrukturen nimmt sie
nicht in Anspruch, weil sie nicht weiss, wie sie das finanzieren kénnte. Gleichzeitig fuhlt sie sich durch die
Situation Uberfordert. Das Paar lebt in einem Bergdorf und ist aufs Auto angewiesen.

B 6. Psychisch erkrankte Person: Der Ehemann ist Auslandschweizer und verbrachte mit seiner
schwangeren Frau Ferien in der Schweiz, als sie erkrankte und hospitalisiert werden musste. Ausléser war
wohl, dass sie aufgrund der Schwangerschaft Medikamente absetzte, die sie zuvor dauernd nahm. Das
Paar blieb daraufhin in seinem Herkunftsdorf in der Schweiz. Auch nach der Geburt gelang es nicht, den
Zustand der Schizophreniekranken zu stabilisieren. Sie hatte immer wieder Schibe und musste hospitali-
siert werden. Dazwischen brauchte sie zuhause permanente Uberwachung. Um sie und das Baby zu be-
treuen, gab der Ehemann die Erwerbstatigkeit auf. Das Paar verbrauchte zuerst seine Ersparnisse und ist
seither auf Sozialhilfe angewiesen. Die IV sprach keine Rente, weil die Frau zu wenig lang in der Schweiz
war, als die Krankheit ausbrach, und keinen Schweizer Pass besitzt.

B 7. Person nach Hirninfarkt mit bleibenden Folgen: Der Ehemann erlitt mit etwas tUber 50 Jahren
einen Hirninfarkt mit halbseitiger Lahmung, kdmpfte sich als ehemaliger Sportler soweit zuriick, dass er in
reduziertem Umfang wieder seiner Berufstatigkeit nachgehen konnte. Ein Jahr spater aber folgten zwei
weitere Hirninfarkte, die seine korperlichen und geistigen Fahigkeiten irreparabel beschadigten und ihn zu
einem Schwerbehinderten machten. Nach einem anfénglichen Heimaufenthalt holte die Ehefrau ihn nach
Hause zuriick und betreut ihn nun mit Hilfe von Spitex, Tagesstrukturen, Freunden aus alten Zeiten und
Freiwilligen. Ist der Ehemann in der Tagesstruktur, geht sie zu ihrer hochbetagten, ebenfalls gesundheit-
lich beeintrachtigten Mutter, die fur sie kocht. Im Gegenzug macht ihr die Ehefrau den Ubrigen Haushalt
und schaut zum Garten. Das Paar hat zwei erwachsene Tochter, die selber kleine Kinder haben. Die Ehe-
frau will sie aber bewusst nicht in die Betreuung involvieren.

B 8. Lebensendsituation: Der Ehemann hatte mit 32 Jahren eine Hirntumor-Diagnose erhalten. Er ver-
starb schliesslich mit 35 Jahren. Von Anfang an, besonders aber in der letzten Phase vor dem Lebensende
waren verschiedene Angehérige und auch weitere nahestehende Personen zusammen mit der Ehefrau in
Betreuung und Pflege involviert. Vor allem das zeitliche Engagement der beiden Mitter war gross. Es war
permanent eine weitere Person mit der Ehefrau zugegen. Die Palliativspitex Gbernahm die Behandlungs-
pflege sowie Abklarung und Koordination auf der medizinischen Seite. Die Ehefrau erhielt ein arztliches
Zeugnis, dass sie in dieser Situation nicht arbeitsfahig sei, welches von der Krankentaggeldversicherung
nach ersten Widerstanden akzeptiert wurde.

Personen im Rentenalter
B 9. Alleinlebende altere Person mit Care-Migrantin: Die hochbetagte Frau hat nur noch einen ent-
fernteren Verwandten, der zu ihr schaut, sich um die Organisation ihrer Betreuung kiimmert und alles
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Finanzielle regelt. Sie ist von der physischen Gesundheit her nicht stark angeschlagen, kénnte aber nicht
alleine wohnen, denn sie ist manchmal verwirrt und vergesslich. Deshalb wurden zwei Care-Migrantinnen
als «Badante» angestellt. Die Hochbetagte braucht jemanden fur den Haushalt und die Mahlzeiten, aber
auch fur Begleitung im Alltag. Zudem ist sie sich gewohnt, mit einer Badante zu wohnen, weil solche seit
vier Jahren hauptsachlich wegen der kirzlich verstorbenen Schwester bei ihr leben. Die Frau hat noch
Vermdgen, das sie verbrauchen kann, um sich die Betreuung zuhause zu leisten.

B 10. Gesundheitlich beeintrachtigtes Paar mit Demenzthematik: Das hochbetagte Paar lebt auf
einem Einzelhof in einem Bergtal, die Frau ist dement und kann deshalb keinerlei Hausarbeiten mehr ver-
richten oder sich mit anderem beschaftigen als mit Spazieren. Der Mann ist geistig fit, aber gehbehindert
und so schwerhdrig, dass er kaum mehr telefonieren kann. Auch Autofahren geht nicht mehr. Aber die
beiden wollen nicht weg vom alten Familiensitz und keine fremde Hilfe. Es sind der Sohn und die Tochter,
die im Haupttal unten leben, welche ihnen das Weiterleben in der gewohnten Umgebung ermdglichen.
Die Tochter hat die Erwerbstatigkeit in der Pflege aufgegeben und kauft ein, wascht, kocht vor und reist
jeden zweiten Tag mit Bahn und Postauto zu den Eltern, auch um den Vater von der permanenten Be-
treuung der Mutter zu entlasten. Der Sohn Ubernimmt vor allem an den Wochenenden.

H 11. Fernab wohnende Person mit Unterstiitzungsbedarf: Die verwitwete 90-Jahrige lebt im Par-
terre eines uralten alleinstehenden Bauernhauses. Sie hat es an die Tochter verkauft, die mit ihrem Mann
im ersten Stock eingezogen ist, seit es der Mutter schlechter geht. Das Land ist verpachtet. Die Mutter hat
die Parterrewohnung hindernisfrei anpassen lassen, damit sie sich mit dem Rollator bewegen kann. Die
Gesundheit der Hochbetagten ist fragil. Sie war mehrmals im Spital und braucht Hilfe im Alltag. Neben
den Kindern leisten diese ein Mahlzeitendienst, eine Putzhilfe sowie die Spitex.

B 12. Hochaltrige Person, Frailty-Syndrom, in betreutem Wohnen: Nach einem Sturz landete die an
Osteoporose leidende verwitwete Frau im Spital und entschied, in eine betreute Wohnung umzuziehen.
Ausser zum Essen ins angrenzende Pflegeheim geht sie kaum aus dem Haus, aber in der Wohnung hat sie
ihre Selbstandigkeit weitgehend behalten. Sohn und Tochter wechseln sich im 14-Tage-Rhythmus ab, um
mit der Mutter einkaufen zu gehen und sie im Haushalt zu unterstiitzen. Im Gegenzug werden sie von ihr
zum auswarts Essen eingeladen. Da die Frau noch ein Haus hat, das sie nun zu verkaufen sucht, erscheint
die finanzielle Situation soweit gesichert.

Im Validierungsworkshop der Fachpersonen wird als Situation, die fehlt, erwahnt, dass schwere psychische
Erkrankungen haufig im Alter um 15 oder 16 Jahre einsetzen, manchmal in Verbindung mit einer Sucht-
thematik, und mit dem typischerweise langjahrigen Verlauf viele auch finanzielle Probleme fir das ganze
Familiensystem mit sich bringen. Die Jungen werden finanziell nicht selbstandig, und haufig dauert es
lange, bis finanzielle Hilfen fur sie einsetzen. Dieser Thematik soll in den Schlussfolgerungen Rechnung
getragen werden, auch wenn die Situation nicht vertieft werden konnte.

Zusammenfassender Uberblick

Tabelle 19 fasst die Situation in den zwolf Fallbeispielen zusammen. Aufgezeigt wird, wer in die benétig-
te Betreuung und Pflege involviert ist. Bei 9 der 12 Beispiele leben Angehérige im gleichen Haushalt.
Ausser in einer Situation Gbernehmen Gberall Angehérige oder weitere nahestehende Personen aus-
serhalb des Haushalts gewisse Aufgaben. Leistungen Freiwilliger spielen in 4 Fallbeispielen eine Rolle,
sind also in der Stichprobe deutlich weniger verbreitet als Leistungen von Angehérigen. Dort, wo sie be-
ansprucht werden, spielen sie jedoch durchaus eine wichtige Rolle. Von den professionellen Angeboten ist
auch die Spitex nicht immer mit dabei, aber sie ist in 9 der untersuchten Fallbeispiele involviert. In den
anderen Konstellationen wird keine Behandlungspflege benétigt, teils auch keine Grundpflege oder dann
wird diese durch Angehérige Gbernommen. 9 der untersuchten Haushalte nehmen Uber Leistungen von
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Freiwilligen und Spitexpflege hinaus weitere zahlbare Entlastung und Unterstiitzung in Anspruch. In
unserer Stichprobe ist dies also eine grosse Mehrheit.

Auf die Einkommenssituation der Haushalte gehen wir im folgenden Kapitel bei der Ausgangslage zu
den Simulationen ein. Das Vermoégensspektrum der Beispielhaushalte ist breit, aber nicht altersunab-
hangig. Die jungen Betroffenen und insbesondere die Familien mit gesundheitlich beeintrachtigen Kindern
verfligen eher in bescheidenem Mass Uber Vermogen. In den héheren Altersklassen ist nicht immer, aber
eher ein gewisses Vermdgen vorhanden, das in unseren Fallbeispielen zur Hauptsache in Immobilien
steckt, also nicht in jedem Fall ohne Verkaufe mobilisierbar ist. In 4 der 5 dokumentierten Félle geht es
dabei (auch) um selbstbewohnte Liegenschaften. Sie zu verkaufen bedeutet eine einschneidende Verande-
rung. Zudem ist meist absehbar, dass die Wohnkosten sich dadurch markant erhéhen.
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Tabelle 19: Uberblick tber die untersuchten Fallbeispiele

Kt. Alter Angehorige Sonst Leistungen  Spitex- Sonstige Einschatzung zu Deckt Erfolgter Vermogens-
im Haushalt involvierte Freiwilliger pflege professio- finanziellen Einkommen Vermdgens- situation
Nahe- nelle Hilfen  Schwierigkeiten Kosten? verzehr
stehende
1 Kind mit kognitiver VD Kind ja ja nein nein ja nein ja nein ca. 70'000 CHF
Beeintrachtigung
2 Schwerbehindertes Kind BE Kind ja ja nein ja ja aktuell nicht, aber ja nein keines
friher
3 Schwerkrankes Kind UR Kind ja ja nein ja nein ja nein ca. 50'000 CHF verschuldet
4 Nach Unfall bleibend Tl Erwerbsalter ja ja nein ja ja ja knapp ja, direkt nach  kaum Vermogen
beeintrachtigte Person dem Unfall
5 Friih an Demenz erkrankte UR Erwerbsalter ja nein nein nein nein aktuell nicht, aber bei knapp ca. 4000 CHF unter
Person mit Familie Inanspruchnahme von 20'000 CHF
Entlastung
6 Psychisch erkrankte Person VD Erwerbsalter ja ja ja ja ja ja nein ca. 30'000 CHF verschuldet
7 Person nach Hirninfarkt mit BE Erwerbsalter ja ja ja ja ja ja knapp ca. 40'000 CHF  Immobilien ca.
bleibenden Folgen 600'000 CHF
8 Lebensendsituation BE Erwerbsalter ja ja nein ja nein nein ja nein 50'000-100'000
CHF
9 Alleinlebende altere Person mit Tl Rentenalter nein ja ja ja ja nein nein ca. 50'000 CHF Uber
Care-Migrantin 500'000 CHF
10 Gesundheitlich beeintrachtigtes GR Rentenalter ja ja nein ja ja aktuell nicht, aber bei knapp nein Selbstbewohnte
Paar mit Demenzthematik Inanspruchnahme von Immobilie Kindern
Entlastung oder Uber-geben; max.
Heimeintritt 300'000 CHF
11 Fernab wohnende Person mit NE Rentenalter nein ja ja ja ja nein knapp fur Anpassung Bauernhof
Unterstiitzungsbedarf der Wohnung 470'000 CHF
12 Hochaltrige Person, Frailty- NE Rentenalter nein ja nein nein ja nein knapp ja, aber wenig Immobilie
Syndrom, in betreutem Wohnen 640'000 CHF

*In Klammern: Anzahl Personen im Haushalt; **hat keine Wohnkosten; ***davon 3500 CHF Nettolohn des Bruders
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6.3 Benoétigte und beanspruchte Unterstiitzung und Entlastung

Es ist sowohl méglich, Angehérige direkt durch die Ubernahme gewisser Betreuungs- und Pflegeaufgaben
zu entlasten als auch, sie indirekt zu unterstitzen durch Entlastung im Haushalt, Beratungs-, Begleitungs-
und Bildungsangebote fiir die Angehérigen selbst, die Ubernahme von Transporten und das zur Verfi-
gung stellen der nétigen Hilfsmittel. In den zwolf Fallbeispielen wurde detailliert untersucht, wie diese
Bereiche konkret organisiert sind und wieweit die betroffenen Haushalte unterschiedliche Unterstitzungs-
angebote in Anspruch nehmen. Die Resultate sind in Tabelle 20 zusammenfassend dargestellt.

6.3.1 Betreuung und Pflege

Abgefragt wurde, wer sich um Abkldarung und Koordination der medizinischen und weiteren gesund-
heitsbedingt bendtigten Leistungen kiimmert, soweit die pflege- und betreuungsbedurftigen Personen
diese Aufgabe nicht selber Gbernehmen kénnen. Sodann wurde detailliert erhoben, wer in welchem Um-
fang die Grund- und die Behandlungspflege zuhause Gbernimmt. Als wichtiger Punkt erwies sich tber-
dies, wie die in unterschiedlichem Umfang nétige Prasenz, Uberwachung und Betreuung organisiert ist.
Bei allen vorangehenden Punkten spielt auch eine Rolle, wieweit ein Teil der Pflege und Betreuung haus-
haltextern erfolgt, sei dies bei Kindern in einem Schulheim oder bei Erwachsenen im Rahmen von Tages-
und Nachtstrukturen. Jedes Setting ist mit bestimmten Kostenfolgen verbunden, die fir die untersuchten
Fallbeispiele ebenfalls ausgefuhrt werden.

Abklarung und Koordination

In keinem der Fallbeispiele kann die gesundheitlich beeintrachtige Person Abkldrung und Koordination der
benotigen Leistungen selber Ubernehmen. In 3 Beispielen konnte dieser Punkt vollstandig an professionel-
le Strukturen Ubergeben werden. Dies ist im Beispiel einer Situation am Lebensende die Palliativspitex und
im Beispiel mit betreutem Wohnen die dort zustandige Pflegeleitung. Im Fall des Verunfallten mit bleiben-
den Folgen Gbernimmt die Pro Infirmis diese Rolle, da die Familie sie aufgrund sprachlicher Verstandi-
gungsprobleme nicht leisten kann. Eine weitere, in 4 untersuchten Situationen existierende Losung ist die
gemeinsame Ubernahme dieser Aufgabe durch die hauptbeteiligten Angehérigen und einer professionel-
len Struktur. Die Aufgabenteilung ist im Detail unterschiedlich und die Abstimmung der beiden Seiten
nicht immer gleich gut. Positiv geschildert wird sie im Beispiel des schwerbehinderten Kindes, wo grund-
satzlich das Schulheim die wéchentlich sieben Therapien, die medizinischen Abklarungen und die Beschaf-
fung der benétigten Hilfsmittel koordiniert, die Eltern aber informiert und ihnen die Méglichkeit gibt, sich
in gewlinschtem Mass an Entscheiden zu beteiligen. Bei den Eltern liegt, die Entlastung zuhause zu orga-
nisieren. Im Beispiel des kognitiv beeintrachtigten Kindes ist die Arbeitsteilung im Prinzip gleich, aber die
Mutter vermisst eine enge Begleitung, wie sie diese im Vorschulalter bei der Pro Infirmis fand. Fir die Mut-
ter mit krebskrankem Kind ist das Kinderspital ein wichtiger Partner. Sie findet dort auch fur sich selber
psychologische Betreuung und den Zugang zu finanzieller Unterstiitzung durch die Kinderkrebshilfe. Sie
ist aber auch selber aktiv, zum Beispiel bei der Organisation von Entlastung im Haushalt. Alle untersuchten
Familien mit gesundheitlich beeintrachtigen Kindern haben also Untersttitzung bei der Abklarung und
Koordination der bengtigten Leistungen. Allerdings erkldren die Eltern mit schwerbehindertem Kind, dass
dies bei ihnen im Vorschulalter nicht der Fall gewesen sei und sie damals, als die Situation fir sie neu war,
besonders auf eine solche Unterstitzung angewiesen gewesen waren.

Als schwierig empfindet der Ehemann der psychisch kranken Frau die Zusammenarbeit mit den Profis. Er
werde nur als Anhadngsel seiner Frau gesehen, aber nicht als Person mit eigenem Wissen und eigenen
Schwierigkeiten beim Umgang mit der Situation. Seine Anfragen um mehr Unterstitzung seien ins Leere
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gelaufen. Er habe seine Frau permanent betreut und zu ihren Therapien begleitet bis er komplett er-
schopft gewesen sein und es einfach nicht mehr ging.

Insgesamt in der Halfte der analysierten Situationen sind es die Angehorigen selbst, welche die Abklarung
und Koordination wahrnehmen. Dies ist insbesondere bei den Situationen mit Demenz der Fall, wo die
Spitex nicht involviert ist oder erst an einem gewissen Punkt durch die Angehérigen herangeholt wird, um
Aufgaben der Grundpflege abzugeben. Es ist auch bei den Hochbetagten mit Ausnahme des betreuten
Wohnens so. Hinzu kommt das Beispiel einer Person mit bleibenden Folgen eines Hirninfarkts.

Grundpflege

In zwei Fallbeispielen wird keine Grundpflege benétigt. Braucht es solche, dann sind die Eltern bei den
Kindern involviert. Beim schwerbehinderten Kind Ubernehmen auch Grosseltern, Kinderspitex und Assis-
tenzpersonen einen Teil der Grundpflege. Dies ist gleichzeitig das Beispiel mit dem hochsten Bedarf an
Grundpflege (7 Stunden pro Tag). Bei den Beispielen mit pflegebedirftigen Erwachsenen ist ausser in der
Situation am Lebensende immer die Spitex involviert beziehungsweise in einem Beispiel ein Rotkreuz-
Service, der ganz auf Grundpflege spezialisiert ist und auch tber die Krankenkasse abrechnen kann. Im
Beispiel nach Hirninfarkt Gbernehmen auch Freunde und Freiwillige einen Teil der Grundpflege, im Beispiel
mit Care-Migrantin ist diese in der Grundpflege aktiv. Die Spitex-Grundpflege wird durch die Krankenkas-
se Ubernommen (bis auf Franchise, Selbstbehalt, gewisse Pflegehilfsmittel und je nach Kanton eine Patien-
tenbeteiligung an der Spitex). **

Behandlungspflege

Eine regelmdassige Behandlungspflege zuhause braucht es nur in der Halfte der Fallbeispiele. Beim krebs-
kranken Kind erfolgt die Chemotherapie teilweise zuhause, in der Lebensendsituation die Schmerzbe-
handlung, beim Verunfallten die aufwéandige Wundversorgung. Taglich prasent ist auch die Psychiatrie-
spitex im Fall der psychisch erkrankten Mutter. In den anderen Fallen ist der zeitliche Bedarf an Behand-
lungspflege tief. Ubernommen wird sie tiberall von Spitex-Diensten und kann ebenfalls tiber die Kranken-
kasse abgerechnet werden.

Nétige Prisenz, Uberwachung und Betreuung

Hier ist der Bedarf in den meisten Situationen gross. Die beiden Kinder mit Behinderungen brauchen in so
vielen Situationen Unterstitzung und Betreuung, dass sie kaum allein gelassen werden kénnen. Die Eltern
(oder andere Betreuungspersonen) mussen sie immer tagstiber zumindest im Blickfeld haben und nachts
in Horweite. Die Eltern des schwerbehinderten Kindes erklaren, dass sie sich zuerst daran gewdhnen
mussten, Assistenz anzunehmen und somit wechselnde fremde Leute im Haus zu haben, denen man
zudem in unterschiedlichem Mass auch sagen muss, was sie tun sollen, ihnen Aufgaben geben und sie
beaufsichtigen. Beim krebskranken Kind ist die Prasenz der Mutter auch deshalb wichtig, weil es wahrend
der Chemotherapie isoliert bleiben muss und kaum Kontakt zu anderen Personen haben kann. Zudem ist
es sehr gerduschempfindlich und kann daher nicht einfach in der Nahe der Gbrigen Familie liegen. Unter
den Erwachsenen brauchen die psychisch kranke Frau sowie die Person nach einem Hirninfarkt und jene

*% Nicht berticksichtigt ist die mogliche Leistungsbegrenzung der Krankenkassen: Wenn voraussichtlich mehr als 60 Stunden Spitex
pro Quartal benotigt werden, muss die drztliche Anordnung vom Vertrauensarzt/der Vertrauensarztin der Versicherung tUberpruft
werden (Art 8a KLV). Einige Spitex-Dienste warnen die Kundschaft davor, dass bei hoherem Pflegebedarf die Kosten unter Umstan-
den an ihnen hangenbleiben, und verlangen, dass sie eine Erklarung unterschreiben, im entsprechenden Fall die Kosten personlich
zu Gbernehmen. Je nach Quelle werden auch 60 bis 90 Stunden als kritische Grenze genannt, die Notwendigkeit eines dreimaligen
Spitexeinsatzes pro Tag Uber langere Zeit oder eine Pflegeintensitat, welche im Heim der Pflegestufe 4 entspricht.

Bei der Suche nach Fallbeispielen konnte trotz grossem Aufwand keine Situation gefunden werden, in der eine solche Leistungs-
grenze eine Rolle spielte. Gemass den konsultierten Spitex-Diensten sind die Kassen in aller Regel kulant. Eine Anfrage an den
Schweizerischen Spitexverband zu seiner Einschatzung ergab ebenfalls keine Hinweise auf konkrete Problemlagen.
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in einer Lebensendsituation Dauerprasenz ohne jegliche Pausen. In anderen Fallbeispielen sind Unterbri-
che maglich. Beim Verunfallten mit bleibenden Folgen ist aufgrund der fehlenden Mobilitat und auch der
Immunschwache die Vereinsamung ein Thema. Zu seinen physischen Einschrankungen kommt, dass er
kaum aus der Wohnung kann und daher darauf angewiesen ist, dass jemand zu ihm kommt — gerade
auch, weil der Bruder, mit dem er zusammenwohnt Vollzeit arbeitet.

Bei den Demenzerkrankten dirfen die Unterbriiche nicht Gber zwei Stunden dauern. Beim gesundheitlich
beeintrachtigten Paar verschafft sich die demente Frau diese Pausen quasi selber, indem sie ohne ihren
gehbehinderten Mann spazieren geht. Méglich ist dies, weil sie die Strasse im Bergtal nicht verldsst und
sie alle kennen und mit dem Auto zurlckbringen. Alleine wiirde sie den Ruickweg nicht finden. Im Betreu-
ungssetting spielen hier also auch die Talbewohner/innen mit ihrer Ubernahme von Mitverantwortung
eine wichtige Rolle. Unter den Beispielen mit alteren Personen sind auch Situationen, in denen jemand
nicht mehr ganz alleine wohnen kann, aber noch nicht dauernder Betreuung bedarf. Sie werden von den
Betroffenen unterschiedlich eingeschatzt: Die einen sagen, es sei keine llckenlose Prasenz notig, die ande-
ren, regelmassige Prasenz, Uberwachung und Betreuung seien noch kein Thema. Zwei dieser Hochbetag-
ten verflgen Uber einen Alarmknopf, der ihnen erlaubt, jederzeit Hilfe zu holen, die dritte beschaftigt
Care-Migrantinnen.

Pflege und Betreuung auswarts

Erhoben wurden Tagesbetreuung, Nachtbetreuung, Kurzaufenthalte in einer Institution (zum Beispiel
Ubers Wochenende), Ferienangebote sowie familienerganzende Kinderbetreuung. Tagesbetreuung spielt
in 3 Fallbeispielen aktuell eine Rolle. Zwei davon betreffen die Kinder mit Behinderungen. Hier Gbernimmt
jeweils ein Sonderschulheim tagstiber Betreuungszeiten. Im einen Fall werden 5 ganze Tage abgedeckt, im
anderen 3 ganze und 2 halbe. Fur beide Familien ist diese Betreuung auch deshalb sehr entlastend, weil
die benétigten Therapien direkt an der Schule stattfinden kénnen und dadurch fur sie Wegzeiten wegfal-
len. In einer dieser Familien werden auch die anderen 2 Kinder familienerganzend betreut, was aber nicht
mit der Behinderung ihres Bruders zusammenhéangt. In der anderen Familie betreuen die getrennten Eltern
ebenfalls 2 Geschwister nach der Schule vollumfanglich selber. Nur fur eine erwachsene Person wird
ebenfalls Tagesbetreuung in Anspruch genommen, dies betrifft die Situation nach einem Hirninfarkt.
Hauptgrund fur die Inanspruchnahme von 5 Tages Betreuung pro Woche ist hier die Entlastung der Ehe-
frau, die in dieser Zeit aber nicht einem Erwerb nachgeht, sondern ihre gesundheitlich beeintrachtigte
hochbetagte Mutter unterstitzt und sporadisch Enkelkinder hitet.

Es fallt auf, dass Tagesbetreuung auswarts in weiteren Situationen ein Thema ist, obwohl sie derzeit nicht
in Anspruch genommen wird. Im Fall des bereits im Erwerbsalter an Demenz erkrankten Manns ist die
Ehefrau Uberzeugt, dass sie sich eine solche Entlastung finanziell nicht leisten kann. Im Fall der psychisch
kranken Mutter bat der Ehemann um eine solche Entlastung, aber sie kam nicht zustande. Und in zwei
Fallen von Hochbetagten sind die Wege zum nachsten solchen Angebot sehr weit, das hat zusammen mit
der fehlenden Begeisterung der Betroffenen dazu gefihrt, dass man nach anderen Lésungen suchte.

Nachtbetreuung kommt in den Fallbeispielen beim kognitiv beeintrachtigten Kind regelmassig vor. Es
schlaft zwei Nachte pro Woche im Sonderschulheim, wodurch auch die Betreuung am Abend und am
Morgen abgedeckt ist. In den Gbrigen Situationen werden eher Kurzaufenthalte nachgefragt, welche
Tages- und Nachtbetreuung kombinieren und so langere Auszeiten ermdglichen. Beim schwerbehinderten
Kind Ubernehmen die Grosseltern 14-taglich einen solchen Zeitblock ab der Schule vom Abholen von der
Schule am Mittwochmittag bis zum wieder Bringen am Donnerstagmorgen. Die Eltern sind dadurch von
Mittwochmorgen bis Donnerstag nach Schulschluss von der Betreuung entlastet. Daneben Ubernachten
sowohl das kognitiv beeintrachtigte als auch das schwerbehinderte Kind eine gewisse Anzahl Nachte zwi-
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schen zwei dort betreuten Tagen im Schulheim. Auch hier gibt es bei den erwachsenen Betroffenen kaum
Fallbeispiele mit Inanspruchnahme solcher Entlastung — ausser in Notsituationen. Aber es gibt Beispiele, in
denen die Angehdrigen froh waren um solche Auszeiten, sich aber die entsprechenden Ferienbetten fi-
nanziell nur sehr ausnahmsweise leisten kénnen. Dies betrifft eine Situation mit Demenz (wo auch der
Widerstand des Betroffenen eine Rolle spielt) sowie jene nach einem Hirninfarkt.

Ein Thema, das viele beschaftigt, sind Ferien. Hier bestehen grosse Unterschiede zwischen den Fallen mit
Kindern und den Ubrigen. Die beiden behinderten Kinder kénnen in einem beschrankten Zeitumfang sehr
gunstig Ferienangebote ihrer Schulheime nutzen. Beim schwerbehinderten Kind zahlt zudem die Stiftung
fur das cerebral gelahmte Kind massgeblich an Familienferien mit. Diese Familie kann sich Ferien ohne den
behinderten Sohn nur beschrankt leisten, weil fir jede Nacht auswarts Hilflosenentschadigung und Inten-
sivpflegezuschlag wegfallen (117.50 CHF pro Nacht). Bei Ferien mit ihm sind die Eltern permanent be-
schaftigt und kommen kaum zum Ausspannen. Sie haben sich noch nicht Gberwinden kénnen, eine Assis-
tenzperson mit in die Ferien zu nehmen und dann den Alltag permanent mit ihr zu teilen. Aber das durfte
in Zukunft anstehen. Das krebskranke Kind konnte am Ende der Chemotherapie mit seiner Mutter von der
Kinderkrebshilfe bezahlte Ferien machen und auch einen ebenfalls aus dieser Quelle finanzierten gemein-
samen Rehabilitationsaufenthalt absolvieren.

Derartige Verglnstigungen existieren bei den Erwachsenen kaum. Manchmal haben die gesundheitlich
beeintrachtigten Personen selber auch kein Bedurfnis nach Ferien - stark eingespannte Angehorige dage-
gen durchaus. So erklaren die Ehefrauen sowohl beim frith an Demenz erkrankten Mann als auch beim
Mann mit bleibender Beeintrachtigung nach einem Hirninfarkt, dass sie es sehr brauchen wirden, zwi-
schendurch «Ferien von der Krankheit» zu machen, dies aber finanziell unmaéglich sei. Das Problem ist,
dass sowohl das Ferienangebot fiir den Partner als auch der eigene Aufenthalt ausser Haus bezahlt wer-
den misste, was das vorhandene Budget sprengt. Im Fall nach Hirninfarkt schaffen tber die Krankenkasse
abrechenbare Reha-Aufenthalte alle paar Jahre etwas Luft. Beim Beispiel mit Friihdemenz dagegen gibt es
nichts Vergleichbares.

Kosten

Die Kosten fiir Pflege und Betreuung sind fur die untersuchten Fallbeispiele sehr unterschiedlich hoch.
Dies hangt nicht nur mit dem verschiedenen Bedarf zusammen, sondern auch mit vielen anderen Fakto-
ren. In 5 Situationen zeigt sich, dass die Erwerbseinbussen der Angehorigen, die Betreuung und Pflege
Ubernehmen, eine grosse Rolle spielen. Davon féllt in 2 Beispielen ein Vollzeiterwerb weg - in beiden Fal-
len weitgehend alternativlos, weil andere Personen die Rolle der néchsten Angehérigen kaum hatten
Ubernehmen kénnen. Positiv anzumerken bleibt als Gegenbeispiel, dass in der Lebensendsituation die
ebenfalls stark benétigte Ehefrau ihren Erwerbsausfall Gber die Krankentaggeldversicherung abdecken
konnte. Zwei Ehefrauen traf die Gesundheitssituation ihres Mannes in einem Alter, in dem sie nach einer
Familienphase hatten beruflich wiedereinsteigen bzw. aufstocken wollen. Die eine von ihnen hat den
Erwerb minimiert, obwohl ihr Mann an 5 Tagen eine Tagesbetreuung besucht. Dies hat mit der starken
Belastung durch die restliche Betreuung zu tun, aber auch damit, dass sie untertags noch ihre hochbetag-
te Mutter untersttzt. Die andere hat notgedrungen gar nie nach einer Stelle gesucht. Die Tochter des
gesundheitlich beeintrachtigten Paars wiederum hat ihre Teilzeitstelle in der Pflege aufgegeben und die
Betreuung der Eltern Gbernommen.

Die nicht Gber die Krankenkasse gedeckten Kosten fiir Betreuung und Pflege hangen auch damit
zusammen, was sich der Haushalt leisten kann, sei es aufgrund seines Einkommens und Vermogens, sei es
aufgrund einer direkten Mitfinanzierung der Kosten Uber Sozialversicherungsleistungen. Offensichtlich ist,
dass Franchise und der pro Jahr durch einen Maximalbetrag begrenzte Selbstbehalt bei den Kranken-
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Tabelle 20: Pflege und Betreuung: Erbrachte Leistungen, beanspruchte Unterstiitzung und Kosten fir den Haushalt

Abklérung & Grundpflege Behandlungspflege Nétige Présenz, Uberwachung & Betreuung Pflege & Betreuung auswarts Total Kosten des Davon
Koordination Haushalts Pflege  Erwerbs-
Beteiligte Beteiligte Zeit- Kosten des Haushalts | Beteiligte Zeit- Kosten des Beteiligte Zeitaufwand Kosten des Haushalts | Beteiligte Zeitaufwand Kosten des Haushalts & Betreuung pro ausfall
aufwand aufwand Haushal Monat
1 Kind mit kognitiver Eltern, Schule* Eltern 2.5 Std./Tag keine keine Behandlungsspflege benétigt Eltern, Schule, 24 Std./Tag Prasenz Angestellte Schule 5 Tage, 2 Néchte/ Abzug HE/IPZ pro Nacht  ohne Abzug HE/IPZ
Beeintréachtigung Angestellte benétigt, Schule deckt 5 440 CHF/Monat Woche; 1 auswarts 615 CHF
Tage & 2 Nachte ab, Ferienwoche/Jahr 141 CHF; Mahl-zeiten
Angestellte ca. 10 Std. 120-150 CHF; Wasche 40
pro Wochen-ende bei CHF/Monat
der Mutter
2 Schwerbehindertes Eltern, Schule* Eltern, ca.7Std/  Spitex gedeckt bis auf keine Behandlungsspflege bendtigt Eltern, Schule, 24 Std./Tag Prasenz Assistenz knapp Schule Schule: 38.15 Std./ Mahlzeiten: 28.50 ohne Abzug HE/PZ
Kind Grosseltern, Tag KK-Franchise und Grosseltern, bendtigt, Assisten- 2000 CHF/Monat Woche (inkl. Schulbus) ~ CHF/Schulwoche; pro ca. 2355 CHF
Kinderspitex, Selbstbehalt, ca. Kinderspitex, tinnen ca. 60 Std. pro wahrend Schulzeit; 6 Wochenende 58 CHF;
Assistenz 55 CHF Assistenz Monat Wochenenden & 2 Ferienwoche 360 CHF
Ferienwochen/Jahr ~ Abzug HE/IPZ pro Nacht
Grosseltern 10 Std. auswaérts 117.50 CHF
14taglich
3 Schwerkrankes Kind Mutter, Spital Mutter keine Kinderspitex 0.5 Std./Tag Gedeckt bis auf Mutter Prasenz benétigt, wg. Ausfall Vollzeit- ausser Spitalaufenthalten & Reha nicht benétigt ca. 5260 CHF ca. 5000
Patientenbeteiligung Isolation fast nur Mutter  Erwerbseinkommen, CHF
Spitex, KK-Franchise Ersatzpersonal
und Selbstbehalt; ca. erwirtschaftet Kosten
260 CHF/Monat nicht, ca. 5000
CHF/Monat
4 Nach Unfall bleibend Pro Infirmis Spitex 1.5Std/Tag  Spitex gedeckt bis auf Spitex 1.5 Std./Tag Spitex gedeckt bis auf | Bruder, Schwagerin, Présenz benétigt, aber 1100 CHF/Monat nicht in Anspruch genommen ca. 1183 CHF***
beeintrachtigte Person KK-Franchise und KK-Franchise und Eltern, professio- nicht liickenlos
Selbstbehalt, ca. 83 Selbstbehalt, ca. 83 | neller Entlastungs-
CHF/Monat CHF/Monat dienst
5 Frith an Demenz Ehefrau keine Grundpflege bendtigt keine Behandlungsspflege benétigt Ehefrau Prasenz benétigt, Erwerb der Ehefrau nicht in Anspruch genommen ca. 2000 CHF ca. 2000
erkrankte Person mit Kurzabsenzen max. umdoglich, ca. CHF
Familie 2 Std. méglich 2000 CHF/Monat
6 Psychisch erkrankte Ehemann, Spitex 15td./Tag  Spitex gedeckt bis auf Spitex 15td./Tag Spitex gedeckt bis auf Ehemann 24 Std./Tag Prasenz Ausfall Vollzeit-Erwerb, |nicht in Anspruch genommen; Kind 4 Tage/Woche in Kinderkrippe ca. 8083 CHF ca. 8000
Person Spitex KK-Franchise und KK-Franchise und benotigt ca. 8000 CHF/Monat (Kinderschutzmassnahme), CHF
Selbstbehalt, ca. 83 Selbstbehalt, ca. 83 von Service de protection de la jeunesse bezahlt
CHF/Monat CHF/Monat
7 Person nach Hirninfarkt Ehefrau Ehefrau, Spitex gedeckt bis auf Ehefrau, gering Spitex gedeckt bis auf Ehefrau, 24 Std./Tag Prasenz Erwerb der Ehefrau Tagesstruktur 5 Tage pro Woche ca. 1200 CHF selbst zu ca. 3933 CHF ca. 2000
mit bleibenden Folgen Freundeskreis, KK-Franchise und Spitex KK-Franchise und Freundeskreis, benétigt minimiert, Ausfall ca in Pflegeheim tragen, Pflegekosten sind CHF
Freiwillige, Spitex Selbstbehalt, ca. 83 Selbstbehalt, ca. 83 Freiwillige 2000 CHF/Monat durch KK gedeckt.
CHF/Monat CHF/Monat Freiwillige ca
650 CHF/Monat
8 Lebensendsituation Palliativspitex | Ehefrau, Mitter 3 Std./Tag keine Palliativspitex 1 Std./Tag  Spitex gedeckt bis auf Ehefrau 24 Std./Tag Prasenz  Erwerbsausfall der Ehefrau nicht bendtigt ca. 83 CHF
KK-Franchise und Angehorige benétigt durch Krankentaggeld
Selbstbehalt, ca. 83 gedeckt
CHF/Monat
9 Alleinlebende altere Neffe Badante, Spitex 0.5 Std./Tag  Spitex gedeckt bis auf keine Behandlungsspflege benétigt Badante Présenz benétigt, aber 6070 CHF/Monat nicht in Anspruch genommen 6153 CHF
Person mit Care- KK-Franchise und nicht lickenlos
Migrantin Selbstbehalt, ca. 83
CHF/Monat
Tochter Spitex 0.5 Std./Tag ~ Spitex gedeckt bis auf keine Behandlungsspflege benétigt Ehemann, Tochter Prasenz benatigt Erwerbsausfall der nicht in Anspruch genommen ca. 2255 CHF ca. 2000
beeintrachtigtes Paar Patientenbeteili-gung Tochter, ca. 2000 CHF
mit Demenzthematik Spitex**, KK-Franchise CHF/Monat
und Selbstbehalt, ca.
255 CHF/Monat
11 Fernab wohnende Kinder service 0.75 Gedeckt bis auf KK- Spitex 0.5 Gedeckt bis auf KK- nicht benétigt nicht benétigt ca. 83 CHF
Person mit d‘auxiliaires de vie  Std./Tag Franchise & Selbst- (NOMAD)  Std./Woche Franchise und
Unterstitzungsbedarf a domicile (Croix behalt, ca. 83 CHF/ Selbstbehalt, ca.
Rouge) Monat 83 CHF/Monat
12 Hochaltrige Person, Pflegeleiterin keine Grundpflege benétigt keine Behandlungsspflege bendtigt nicht benétigt nicht benétigt in Miete von 1300
Frailty-Syndrom, in betreutes CHF eingeschlossen
betreutem Wohnen Wohnen

*Sonderschulheim; ** 10% der verechneten Kosten, max. 8 CHF/Tag; ***Der Verufallte entschadigt zudem seine Angehérigen fur ihre Hilfe, soweit es finanziell geht (kein Fixbetrag).
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kassenleistungen keine riesige Belastung darstellen, wenn die tiefste Franchise von 300 CHF gewahlt wird
Kinder (55 CHF/Monat, Erwachsene 83 CHF inkl. Selbstbehalt). In einigen Kantonen kommt allerdings eine
Patientenbeteiligung an der Spitex hinzu, die 2018 laut KVG maximal 15.95 CHF pro Tag betragen darf,
was bei taglichem Bedarf maximalen monatlichen Kosten von 478.50 CHF entspricht. Zwei Fallbeispiele
sind von solchen Zusatzkosten betroffen, die jedoch nicht den Maximalbetrag erreichen. Der Haushalt des
Verunfallten mit bleibender Beeintrachtigung hat aufgrund der Kosten die Inanspruchnahme eines profes-
sionellen Entlastungsdienstes auf die Halfte reduziert und bezahlt heute 1100 CHF pro Monat. Der Verun-
fallte ist nun haufiger allein und die Familie muss mehr Hausarbeiten selber Gibernehmen. Dartber hinaus
bestehen bei 7 Fallbeispielen keine weiteren vom Haushalt zu tragenden Kosten fur direkte Unterstitzung
bei Betreuung und Pflege, was aber nicht immer ein positiver Befund ist. So war fehlende Entlastung und
Unterstltzung mit ein Grund, warum die Situation der psychisch kranken Frau fir ihren Ehemann zuhause
untragbar wurde. Und auch die Frau mit frih an Demenz erkranktem Ehemann, die erklart, sich aus fi-
nanziellen Grinden keine Entlastung leisten zu kénnen, erlitt bereits einen Zusammenbruch, fuhlt sich
aktuell Gberfordert und durfte der Situation langerfristig ohne jegliche Entlastung nicht gewachsen sein.
Bei beiden Beispielen spielt eine Rolle, dass die Entlastung durch Freiwillige aufgrund der schwierigen
Personlichkeiten der gesundheitlich Beeintréchtigten kaum eine Option darstellt, sondern teurere professi-
onelle Hilfe benétigt wirde.

Festzuhalten ist, dass hohe vom Haushalt selbst zu zahlende Kosten bei der Betreuung und nicht bei der
Pflege anfallen. Die hdchsten selbst zu tragenden monatlichen Kosten entstehen bei der Lésung mit Care-
Migrantinnen (Uber 6000 CHF). Die hochbetagte Frau, die sie betreuen, kann sich dies leisten, weil sie
noch Uber Vermdgen verfugt. Ebenfalls hoch, aber bereits bedeutend tiefer sind die Betreuungskosten im
Fallbeispiel nach einem Hirninfarkt (1850 CHF inkl. Transportkosten). Dies hat einerseits mit dem grossen
Betreuungsbedarf des Betroffenen zu tun und andererseits damit, dass die Kosten eigentlich zwei Situati-
onen abdecken, unterstitzt doch die Ehefrau in der Zeit der externen Betreuung ihres Mannes noch ihre
hochbetagte Mutter. Die zwei verbleibenden Fallbeispiele mit hohen Betreuungskosten betreffen die bei-
den behinderten Kinder. Wie zu zeigen bleibt, geht das finanziell, weil in ihrem Fall die Kosten von der IV
getragen werden. Eine Besonderheit ist bei Minderjahrigen, dass Hilflosenentschadigung und Intensivpfle-
gezuschlag gekirzt werden mit jedem Tag, den das Kind in einer Institution wie dem Sonderschulheim
Ubernachtet.

6.3.2 Weitere Entlastungs- und Unterstiitzungsangebote

Betreuende und pflegende Angehdrige kénnen auch indirekt entlastet werden, indem sie Unterstitzung
im Haushalt und in administrativen Belangen erhalten, Zugang zu Beratung, Bildungsangeboten und Be-
gleitung erhalten und sich fur Transporte und Hilfsmittel auf finanziell tragbare Angebote stlitzen kénnen.
In Tabelle 21 sind die Resultate zu diesen Punkten im Uberblick zusammengetragen.

Entlastung im Haushalt

Erfasst wurden Hilfen in den Bereichen Haushalthilfe (reinigen, waschen, aufraumen etc.), Kochen und
Mabhlzeitendienst, Einkaufen bzw. Begleitung beim Einkaufen, Betreuung von Kindern im Haushalt, Unter-
stUtzung bei Besuchen und Freizeitaktivitaten (z.B. spazieren) sowie administrative Unterstitzung (Finan-
zen, Steuern, Vertrage etc.).

Nur ein Haushalt nimmt keinerlei Unterstitzung im Haushalt in Anspruch. Es handelt sich um das Beispiel
nach einem Hirninfarkt. Hier ist der Mann tagstber in der Tagesbetreuung und wird dort verpflegt. Seine
Frau macht zunachst den eigenen Haushalt (inkl. tagliches Wechseln der Bettwasche etc.) und wechselt
dann in den Haushalt ihrer Mutter. Diese kocht, ist aber fur die weiteren Haus- und Gartenarbeiten auf
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die Hilfe ihrer Tochter angewiesen. In drei Situationen ist die Unterstlitzung im Haushalt sehr gering. Beim
kognitiv beeintrachtigten Kind Gbernimmt die Grossmutter das Putzen, wenn sie etwa sechs Wochen pro
Jahr aus dem Ausland in die Schweiz kommt. Beim frih an Demenz erkrankten Mann macht die Tochter,
die nach der Diagnose ausgezogen ist, heute die Steuererkldrung. Und bei der psychisch kranken Frau
Ubernimmt der Schwiegervater wochentlich zwei Stunden Freizeitbetreuung. Wo Angestellte mit Betreu-
ungsaufgaben im Haushalt sind, Gbernehmen diese auch einen kleineren oder grésseren Teil der Hausar-
beit. Dies gilt flr das schwerbehinderte Kind mit Assistenz, fir den Verunfallten mit bleibenden Folgen
und far die hochbetagte Frau mit Care-Migrantinnen. Umgekehrt gibt es zwei Fallbeispiele, in denen nur
Angehorige Hausarbeiten Ubernehmen. Dies ist bei der Lebensendsituation wie auch beim gesundheitlich
beeintrachtigen hochbetagten Paar der Fall. In drei Situationen entlasten Angehérige, aber auch zahlbare
Angebote im Haushalt. So hat die Mutter beim krebskranken Kind eine Putzfrau angestellt, die von der
Kinderkrebshilfe finanziert wird. Im Ubrigen Gbernimmt ihr zweiter Ehemann sehr viel und die &lteren
Geschwister mussen Etliches selbstandig tun, was davor die Mutter gemacht hat. Die fernab wohnende
Hochbetagte wird im Haushalt und beim Einkauf von Angehorigen unterstitzt, hat aber auch eine bezahl-
te Putzhilfe und erhélt ihr Essen von einem Mabhlzeitendienst. Die alte Frau im betreuten Wohnen wird
zwei Stunden pro Woche von ihren Kindern unterstitzt und nimmt ihre Mahlzeiten im benachbarten
Pflegeheim ein.

Administrative Unterstltzungen leisten haufig Angehorige, manchmal auch befreundete Personen oder
Arbeitskolleg/innen, die sich in Finanzfragen auskennen. Der Verunfallte mit bleibenden Folgen wird in
administrativen Belangen von der Pro Infirmis unterstiitzt.

Angebote fiir Angehérige

Erfasst wurden Beratung, Begleitung, Bildungsangebote fir Angehérige sowie der Erfahrungsaustausch
unter Angehdrigen. In 5 Fallbeispielen wurden gar keine solchen Angebote in Anspruch genommen. 4
davon betreffen die Situationen von Personen im Rentenalter, die finfte den Ehemann der psychisch er-
krankten Frau. In diesem Fall handelt es sich nicht um einen freiwilligen Verzicht. Der Ehemann suchte,
aber fand fur sich keine Begleitung. In 3 Fallbeispielen wurden Gesprachsgruppen zum Erfahrungsaus-
tausch unter Angehérigen besucht, die Ehefrau des friih an Demenz erkrankten Manns ging allerdings nur
ein einziges Mal hin. Da Friihdemenz nicht sehr verbreitet ist, musste sie zu diesem Treffen weit fahren,
brauchte entsprechend Zeit und musste die Betreuung organisieren. Alles in allem war ihr dies mit zu
hohen Kosten verbunden. In 2 Fallbeispielen mit hoher emotionaler Belastung (krebskrankes Kind, Le-
bensendsituation) konnten die Mutter bzw. die Ehefrau psychologische Betreuung in Anspruch nehmen,
die in der Lebensendsituation allerdings teilweise selbst bezahlt werden musste. Die Eltern des schwerbe-
hinderten Kindes fuhlen sich durch die Schule gut begleitet, was ihre Situation als Angehérige stark er-
leichtert. In zwei Beispielen stehen oder standen die Angehorigen in wiederholtem Kontakt mit Bera-
tungsstellen (Pro Infirmis beim kognitiv beeintrachtigten Kind, Alzheimervereinigung bei Friihdemenz), die
ebenfalls ein Stlck weit eine Begleitfunktion Ubernehmen bzw. Gbernahmen.

Transporte und Hilfsmittel

Erfasst wurden Transporte zu Arztterminen und Therapien sowie explizit Transporte zu Tages- oder
Nachtbetreuungsstrukturen, aber auch sonstige Transporte (Freizeit, Einkaufen etc.) und alle Arten von
Hilfsmitteln. Uber alle Beispiele hinweg zeigen sich zwei sehr problemlose Transportmittel: Kostenlose
Schulbusse zum Sonderschulheim fiir die behinderten Kinder sowie das eigene Auto des Haushalts. Bei
zwei der drei Kinder wurden situationsbedingte Zusatzkosten fur den Transport mit dem eigenen Auto
vollstdndig Uber Stiftungsgelder gedeckt. Bei den untersuchten Beispielen von Personen im Rentenalter
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Tabelle 21: Weitere Entlastungs- und Unterstlitzungsangebote: Beanspruchte Unterstitzung und deren Kosten fir den Haushalt

Entlastung im Haushalt Angebote fiir Angehorige Transporte Hilfsmittel Total Kosten des
Beteiligte Zeit- Kosten des Art der Angebote Kosten des Beteiligte Kosten des Art der Hilfmittel Kosten des Haushalts pro
aufwand Haushalts Haushalts Haushalts Haushalts Monat
1 Kind mit kognitiver Grossmutter 18 Std./Jahr keine Vorschulalter: keine Schulbus keine Inkontinenzeinlagen (& KK deckt 1800 150 CHF
Beeintrachtigung Begleitung durch kleinere einzelne CHF/Jahr; Haushalt
Pro Infirmis Ausgaben) gleich viel: 150
CHF/Monat
2 Schwerbehindertes Kind Assistenz nicht trennbar von Prasenz & Begleitung durch keine Schulbus, eigenes  keine (Stiftungs- Diverse, meist tber IV ca. 100 CHF/Monat 100 CHF
Betreuung vgl. oben, ausser Schule Auto finanzierung)' gedeckt; sonst einmalige
Putzen 3 Std./Woche Betrage®
3 Schwerkrankes Kind Putzhilfe 35td/ keine* Psychologin Spital & gedeckt tber KK & eigenes Auto keine (Stiftungs- keine bendétigt keine
Woche Reha; Austausch- Stiftung finanzierung)?
gruppe
4 Nach Unfall bleibend Entlastungsdienst, 10 keine zusatzlichen, keine in Anspruch genommen Transportdienst fur keine (von Diverse vollstandig tUber UV keine
beeintrachtigte Person Addministration  Std./Woche Pro Infirmis wiederholte Unfallversicherung abgedeckt zusatzlichen
Pro Infirmis kostenlos Spitalbehandlungen Ubernommen)
5 Friih an Demenz erkrankte Tochter macht keine Beratung Alzheimer-  Beratung gratis, eigenes Auto nicht abgrenzbar keine benétigt gering
Person mit Familie Steuererklarung vereinigung, Austauschgruppe
1x Austauschgruppe zu teuer
besucht
6 Psychisch erkrankte Person Schwiegervater 2 Std/ keine keine in Anspruch genommen kein Auto; Schwie- 130 CHF/Monat; keine bendtigt ca. 480 CHF
begleitet Woche gervater & Benevol; Krankenwagen ca.
Freizeitaktivitaten Ambulanz 5-6x/Jahr 350 CHF/Monat®
Rotkreuzfahrer ca. | Inkontinenzeinlagen KK deckt 1800 ca. 650 CHF

7 Person nach Hirninfarkt mit

keine in Anspruch genommen

Austauschgruppe keine

Rotkreuzfahrer zur
Tagestruktur,

500 CHF/Monat;

CHF/Jahr; Haushalt

bleibenden Folgen
eigenes Auto Auto nicht gleich viel: 150
abgrenzbar CHF/Monat
8 Lebensendsituation Mutter ca. 1/2 der keine Psychologische  ca. 170 CHF/Monat kein Thema Diverse vollstéandig tber IV ca. 170 CHF
Arbeitskollege: Hausarbeit Begleitung Ehefrau Rest zahlte KK- gedeckt
Finanzen Zusatzversicherung
9 Alleinlebende &ltere Person mit | Badante, Einkaufen Pro Senetute keine in Anspruch genommen selten Taxi gering keine bendtigt ca. 30 CHF
Care-Migrantin Pro Senectute ca. 30 CHF/Monat
10 Gesundheitlich beeintrachtigtes Tochter Uber 1/2 der keine keine in Anspruch genommen selten Auto Sohn keine Inkontinenzeinlagen Uber KK gedeckt keine
Paar mit Demenzthematik Hausarbeit oder Schwiegersohn
11 Fernab wohnende Person mit Tochter, Schwieger-  Tochter 2 keine keine in Anspruch genommen Autos Kinder keine, ausser nicht | Einmalig: Anpassung ohne einmalige
Unterstiitzungsbedarf sohn (Einkauf) Std./Woche, vollstandig von KK | Wohnung 3000 CHF; Ausgaben
Putzhilfe Putzhilfe 4 170 CHF/Monat Ubernommene Sessel mit Aufstehhilfe 900 CHF
Mahlzeitendienst ~ Std./Monat 560 CHF/Monat Kosten far 1200 CHF; Installation
Krankenwagen Pflegebett 343 CHF &
Duschsitz (108 CHF).
Miete/Monat: Pflegebett
80 CHF; Alarmknopf 57
CHF; Duschsitz 36 CHF
12 Hochaltrige Person, Frailty- Kinder, betreutes  Kinder ge- 480 CHF keine in Anspruch genommen selten Autos Kinder keine Elektr. Bett 5000 CHF; ohne einmalige
Syndrom, in betreutem Wohnen |Wohnen ring; Essen oder Freunde Alarmknopf 200 CHF®; Ausgaben
Pflegeheim Duschsitz 65 CHF 480 CHF

1 Zusatzkosten fur Auto mit Platz fur Rollstuhl von Stiftung fur das cerebral geldhmte Kind gedeckt; 2 Kilometergeld fur Fahrten ins Spital (1 Std. Weg) plus Parkkarte Spital von Kinderkrebshilfe gedeckt; 3 zusatzliche Spezialschuhe (fast 400 CHF), 2.
Kopfstab fur Touchscreen Ipad; 4 anfangs zahlte KK-Zusatzversicherung, spater Kinderkrebshilfe; 5 Miete Alarmknopf im Mietzins des betreuten Wohnens enthalten; 6 Leistung KK, die auf 500 CHF/Jahr limitiert war.
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haben in 3 der 4 Falle die Kinder Autos und Gbernehmen oft Transporte. Im 4. Fall nutzt die hochbetagte
Frau einen spezialisierten Taxidienst.

Es gibt in den untersuchten Fallbeispielen zwei Situationen, in denen Transportkosten finanziell relevant
werden. Dies sind einerseits ungedeckte Ambulanzkosten, wenn wiederholte Hospitalisationen nétig wer-
den. Fur die fernab lebende Hochbetagte etwa kostet eine Fahrt mit dem Krankenwagen 900 CHF. Die
Krankenkasse Ubernimmt die Halfte der Kosten pro Fahrt bis zu einem Maximalbetrag von 500 CHF pro
Jahr. Das Problem besteht auch beim Fallbeispiel der psychisch erkrankten Frau. In beiden Situationen
waren im gleichen Jahr wiederholte Hospitalisationen nétig. Andererseits schlagen regelmassige Transpor-
te zu Buche, die nicht mit einem eigenen Auto durchgefihrt werden kénnen. So bringt etwa die Frau,
deren Mann nach einem Hirninfarkt bleibend auch kognitiv beeintrachtigt ist, diesen nicht dazu, in ihr
Auto einzusteigen, um in die Tagesbetreuung oder zuriick zu fahren. Sie ist daher auf freiwillige Rotkreuz-
fahrer angewiesen, die ihn finf Tage pro Woche bringen und holen. Bei ihnen steigt der Mann problem-
los ein. Nur lappern sich die Kosten monatlich zu einem Betrag von 650 CHF zusammen.

Hilfsmittel inklusive Pflegehilfsmittel werden in 4 Fallbeispielen keine benétigt. Wo die IV zustandig ist,
entstehen hdchstens mit der nétigen Vorauszahlung durch die Haushalte Probleme, ansonsten sind samt-
liche Haushalte zufrieden mit der IV-Praxis, dies selbst, wo sie wie im Fall des schwerbehinderten Kindes
gewisse Kosten selber Gbernehmen. Wo die Krankenkasse zustandig ist, berichten zwei Haushalte von
Problemen bei der Ubernahme von Kosten von Inkontinenzeinlagen. Beide miissen diese zu einem Betrag
von 150 CHF pro Monat selber finanzieren. Bei Personen im Rentenalter mussen Hilfsmittel, die im frihe-
ren Alter die IV zahlt, weitgehend selber ibernommen werden. Grosse Brocken sind in den zwei entspre-
chenden Beispielen mit Hilfsmittelbedarf Pflegebetten. Im einen Fallbeispiel konnten ein solches und auch
weitere Hilfsmittel allerdings gemietet werden. Es ist also sehr entscheidend, ob solche Angebote zu giins-
tigen Preisen zur Verfigung stehen.

Nicht unwesentlich ist bei der Pflege zuhause Uberdies die Regelung zu baulichen Anpassungen an der
Wohnung. Wahrend die IV zweckmassige Massnahmen zur hindernisfreien Ausgestaltung der Wohnung
fur Personen vor dem Rentenalter Gbernimmt, tut dies die AHV im Rentenalter nicht. Unter den analysier-
ten Fallbeispielen hat die IV beim schwerbehinderten Kind geholfen, die nétigen Eingriffe zu finanzie-

ren - dagegen musste die fernab lebende Frau im Rentenalter die Anpassungen selber bezahlen.

6.3.3 Nicht genutzte Angebote und ldngerfristige Tragbarkeit

Es ist ein in den explorativen Interviews mit Fachpersonen in den Kantonen viel genanntes Phanomen,
dass Situationen mit Angehorigenpflege langfristig nicht haltbar sind, weil die Betreuenden sich Uberfor-
dern und zu wenig Entlastung und Unterstltzung in Anspruch nehmen. Daher wurde in den Fallbeispielen
nachgefragt, wieweit und aus welchen Grinden Angebote nicht genutzt werden, welche die Betroffe-
nen an sich als sinnvoll erachten wirden. Nur in 5 Beispielen verzichten die Angehérigen auf nichts, was
sie an sich bendtigen wirden. In 3 Fallbeispielen ist der Verzicht klar finanziell bedingt. Die Frau mit frih
an Demenz erkranktem Mann wurde diesen gerne zum Beispiel einen Tag pro Woche in eine Tagesstruk-
tur geben, um zwischendurch mal Zeit fir sich zu haben und mobil zu sein. Sie sieht aber nicht, wie sie
dies finanzieren kénnte, auch wenn die 67 CHF pro Tag, die sie zu zahlen hétte, nicht als horrender Preis
erscheinen. Gleiches gilt im Fallbeispiel nach einem Hirninfarkt mit bleibenden Beeintrachtigungen. Die
Ehefrau dieses Betroffenen fiirchtet sich vor dem Moment, wo die bisher einen Abend pro Woche abde-
ckenden Freunde dies altershalber nicht mehr Gbernehmen kénnen. Zwar nimmt sie bereits einen Freiwil-
ligendienst in Anspruch, den sie aufstocken kénnte, aber die 8 CHF pro Stunde, die sie dafur zahlt, kumu-
lieren sich in ihrem Budget bereits zu einem betrachtlichen Betrag zusammen. Wohl erhélt ihr Mann 1175
CHF Hilflosenentschadigung, aber die monatlichen Kosten fiir seine Pflege und Betreuung belaufen sich
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auf einen viel hoheren Betrag und das sonstige Einkommen des Paares ist angesichts dieser Belastung sehr
knapp. Anzumerken bleibt, dass beide Manner IV-Renten beziehen, aber faktisch aufgrund ihrer kogniti-
ven Beeintrachtigung keinen Anspruch auf Assistenzbeitrdge haben. Das dritte Beispiel betrifft den Verun-
fallten mit bleibenden Folgen. Hier hat der Haushalt wie erwahnt die Entlastungsstunden aus finanziellen
Grunden auf die Halfte reduziert und zahlt nun 1100 CHF statt 2200 CHF. Fir den Verunfallten ist wich-
tig, sich bei den helfenden Angehdorigen auch finanziell erkenntlich zeigen zu kénnen. So zahlt er derzeit
die ganze Wohnungsmiete fir den Bruder und sich. Weil er ungern alleine ist, hat sich der Verunfallte
auch eine an sich geeignete Tagesstatte angesehen, aber er fihlte sich dort nicht wohl. Ein zweites Ange-
bot gibt es in der Nahe nicht. Allgemein hat er nach wie vor Mlhe, unter die Leute zu gehen.

Bei 4 Fallbeispielen waren die Grinde fur den Verzicht nicht finanziell bedingt. Der Ehemann der psy-
chisch kranken Frau fand kein adaquates Entlastungsangebot. Er fihlte sich von den professionell Zustan-
digen alleingelassen. Der Mann des gesundheitlich beeintrachtigten Paars dagegen wollte schlicht keine
Fremden im Haus. Die Kinder hatten ihm eine Care-Migrantin finanziert, aber das lehnte er ab. Er hatte
schon Widerstande gegen die Spitex. Immer Aussenstehende als Assistenz in der Familie zu haben, emp-
findet auch die Familie mit einem schwerbehinderten Kind manchmal als Belastung. Sie ware froh, sie
kdnnte auch mal einen Mahlzeiten- oder Transportdienst in Anspruch nehmen, statt eine Person anzustel-
len, die einkauft, kocht oder fahrt. Aber dies lasst sich Gber den Assistenzbeitrag der IV nicht finanzieren.
Die Eltern des kognitiv beeintrachtigten Kindes nehmen derzeit den ihrer Tochter zustehenden Assistenz-
beitrag gar nicht in Anspruch. Die Mutter kdnnte sich dies vorstellen, aber der getrennt lebende Vater ist
strikt gegen eine weitere Betreuung durch Dritte.

Im Validierungsworkshop mit Fachpersonen wird nochmals betont, wie wichtig es ist, der Nichtnutzung
bestehender Angebote Aufmerksamkeit zu schenken. Es besteht die Ubereinstimmende Einschadtzung,
dass finanzielle Uberlegungen eine grossere Rolle spielen als die Betroffenen in Gesprachen angeben und
Haushalte mit Angehorigenbetreuung und -pflege sehr preissensibel reagieren. Bedarfsgerechte, gute
und glnstige Angebote wiirden durchaus breit genutzt.

Ist das Pflege- und Betreuungssetting langfristig fur alle Beteiligten tragbar? Mit einem uneinge-
schrankten Ja antworten die Angehérigen in 5 Fallbeispielen, wobei die Eltern mit dem schwerbehinder-
ten Kind anfligen, aber mit so wenig Begleitung und finanzieller Unterstiitzung wie im Vorschulalter ware
es nicht langer gegangen. Langfristig tragbar ist auch die Situation des kognitiv beeintrachtigen Kindes. In
beiden Situationen ist der Betreuungsbedarf sehr hoch, aber durch den Sonderschulbesuch (inkl. Gratis-
schulbus) plus in einem Fall Assistenzbeitrage die Entlastung auch ausgebaut. Langfristig angelegt sind
unter den Personen im Rentenalter die Situationen mit Care-Migrantin sowie im betreuten Wohnen, hier
mit der Option, bei hohem Pflegebedarf ins benachbarte Pflegeheim umzuziehen. Optimistisch sind auch
die Angehorigen der fernab wohnenden hochbetagten Frau. Dadurch, dass eine Tochter in die zweite
Wohnung des Hauses gezogen ist und gendgend Unterstitzungsleistungen bezogen werden, kann der
Alltag gut bewaltigt werden.

In allen anderen Fallbeispielen stellen sich zur Zukunftstauglichkeit des Arrangements Fragen. Beim Verun-
fallten ist der mit ihm zusammenwohnende Bruder in seinen sozialen Kontakten und Freizeitaktivitaten
stark eingeschrankt. Er selber ist oft allein zuhause. Die Familie Uberlegt, ob er ldngerfristig nach Portugal
zurlckkehren und mit den Eltern leben kénnte. Die gegenwartige Situation sei schon an der Belastungs-
grenze, erklart auch die Ehefrau des Manns nach einem Hirninfarkt, aber mit der vorhandenen Unterstit-
zung derzeit tragbar. Es dirfe einfach nichts Zusatzliches mehr passieren. Die Frau des frih an Demenz
erkrankten Mannes, die bereits einen Zusammenbruch hinter sich hat, weiss schlicht nicht, wie es weiter-
geht. Sie musse ehrlich sagen, es hdnge wahnsinnig an, psychisch vor allem. Es sei einfach immer das
Gleiche und man selbst immer mit drin. Beim krebskranken Kind war die Situation Uber die ganze Zeit
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finanziell nicht wirklich tragbar. Die Familie hat sich stark verschuldet. Die Mutter hatte langerfristig das
Restaurant aufgeben missen, weil es eine starke Zusatzbelastung darstellte, nicht nur vom Finanziellen
her, sondern auch, weil oft der Ehepartner neben seinem Vollzeitpensum noch Dinge im Restaurant tber-
nehmen musste wie den abendlichen Abschluss.

In 3 Beispielen hat sich die Situation bereits verandert. Die psychisch kranke Frau lebt seit kurzem in einem
Heim. Der Mann in einer Lebensendsituation ist verstorben und rickblickend sagen die stark involvierten
Angehérigen, dass es schon ziemlich das Maximum an Engagement gewesen sei, das maglich war. Uber
langere Zeit hatte man dieses Setting nicht durchziehen kénnen. Beim gesundheitlich beeintrachtigten
Paar musste die demente Frau im Winter mit hohem Fieber ins Spital, nachdem sie nachts in den unge-
heizten Raumen herumgeistete, ohne dass ihr Mann erwachte. Es musste eine andere L&sung gesucht
werden. Schliesslich wurde die Mutter ins Altersheim Gberwiesen und starb kurz darauf. Der Vater zog
zum Sohn.

Was wird in einem oder drei Jahren sein? Eine grosse Ungewissheit ist fir die Familie mit kognitiv
beeintrachtigtem Kind, was passiert, wenn die Tochter in einem Jahr volljahrig wird und nicht mehr ins
Schulheim geht. Die Eltern mit schwerbehinderten Kind erklaren, solange sie beide gesund bleiben, kénne
es so weitergehen und die Situation werde in einem oder drei Jahren nicht anders aussehen. Die Mutter
mit krebskrankem Kind hofft, dass der Sohn keinen Ruckfall erleidet und etwas Normalitat einkehrt. Aber
ganz vorbei ist die Sache nicht. So hat er jetzt als Folge der Chemotherapie Probleme mit den Knochen.
Beim Verunfallten mit bleibenden Folgen ist noch ein Prozess dazu hangig, wer den Unfall verschuldet
hat. Bevor nicht entschieden ist, ob er eine Entschadigung erhalt und in welcher Hohe, kann er nicht Plane
schmieden. Der Wunsch ware, mit diesen Mitteln das Haus der Eltern in Portugal rollstuhlgerecht umbau-
en zu kdnnen und mit ihnen zusammenzuwohnen.

Die Frau mit frih an Demenz erkranktem Mann hofft, bis dahin doch noch ein finanzierbares Entlastungs-
angebot gefunden zu haben. Der Enemann der psychisch kranken Frau hat Angst, dass ihn die Schulden
ein Leben lang verfolgen werden. Die Ehefrau des Manns nach einem Hirninfarkt erklart, das durfe sie sich
gar nicht tberlegen. Sie hake immer jeden Tag fur sich ab. Sonst werde der Berg zu gross, so dirfe sie
nicht denken. Wenn sie gesund sei, gehe es vermutlich. Aber wenn mit ihr etwas sein sollte, breche das
System von einem Tag auf den anderen zusammen. Die 90-jahrige Frau mit Care-Migrantinnen verbraucht
pro Jahr rund 85’000 CHF von ihrem Vermdgen. Sie kann noch 5 bis 6 Jahre so weitermachen, ohne et-
was an der Situation dndern zu missen. Weitergehen wie bis jetzt soll es auch bei der fernab lebenden
Hochbetagten, jedenfalls wenn nichts Unvorhersehbares geschieht. Und die Frau im betreuten Wohnen
kann Spitex in Anspruch nehmen, wenn sich der Gesundheitszustand verschlechtern sollte und im Notfall
ins Pflegeheim nebenan wechseln, wo sie jetzt schon ihre Mahlzeiten einnimmt.

War bei allen ein Heimeintritt schon ein Thema? Wie bereits erwdhnt, haben zwei Personen ins Heim
gewechselt. Aber finanziell, sagen die Angehérigen bei beiden, sei das nicht die bessere Lésung gewesen.
In beiden Féllen waren die Finanzen knapp und es bestand trotzdem kein Anrecht auf Erganzungsleistun-
gen. Unter den Fallbeispielen mit Kindern hat sich nur die Mutter der kognitiv beeintrachtigen Tochter
schon mit der Moglichkeit eines Heimeintritts auseinandergesetzt, aber nicht aus finanziellen Griinden.
Der Vater ist jedoch klar dagegen. Die Frau mit Care-Migrantinnen hat sich bewusst gegen einen Heimein-
tritt entschieden, obschon das Leben zuhause in ihrer Situation teurer ist. Bei der fernab wohnenden Frau
kdnnte die Gesundheit einmal den Ausschlag geben, ins Heim zu wechseln, aber nicht finanzielle Grinde.
Fur den Verunfallten mit bleibenden Folgen ist ein Heimeintritt in der ihm doch ein Stlick weit fremd ge-
bliebenen Schweiz keine Option. Die Ehefrau des friih an Demenz erkrankten Mannes und jene des Man-
nes nach einem Hirnschlag erklaren beide, dass ihre Manner zu jung seien firs Heim. Beim friih an De-
menz erkrankten Mann wird der Heimeintritt einmal kommen, aber seine Frau kann nicht sagen, wann. Es
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kommt darauf an, wie die Krankheit weiter verlauft. Der Mann mit Beeintrachtigungen nach einem Hirni-
nfarkt war zuerst stationar im Pflegeheim. Seine Frau hat ihn nach Hause geholt, weil sie sowieso viel
Pflege selber Ubernahm, als sie das Gefiihl hatte, er werde vernachladssigt. Daheim habe er sicher die bes-
sere Lebensqualitat als in einem Heim.

6.4 Finanzielle Uberlegungen der Haushalte

In 8 der 12 Fallbeispiele machen die Haushalte keine Finanzplanung rund um die Kosten von Pflege,
Betreuung und Entlastung. Teils dréngt sich das nicht auf, weil die Kosten weitgehend gedeckt sind wie
bei der Situation am Lebensende oder auch im Beispiel des schwerkranken Kindes, wo die finanzielle Be-
lastung vielmehr durch den Verdienstausfall plus die Kosten fir Ersatzpersonal im Restaurant der Mutter
entstand. Aber auch im Fall des gesundheitlich beeintréchtigten Paars kam es nie zu einer solchen Pla-
nung, weil der alte Mann sich weigerte, weitere Unterstlitzung in Anspruch zu nehmen. Die Ehefrau des
frih an Demenz erkrankten Mannes erklart, sie konne nicht planen. Man wisse eigentlich zu wenig, wie
das Ganze funktioniert bezlglich Finanzen und allem, wie das Ganze ablauft. Es sei eine Riesenunsicher-
heit. Sie wisse gar nicht, was man machen kann.

Die Familie mit dem schwerbehinderten Kind ist zu einer Finanzplanung Ubergegangen, seit mit den Assis-
tenzbeitrdgen, der Hilflosenentschadigung und dem Intensivpflegezuschlag der Finanzumsatz erheblich
geworden ist. Die Eltern wollen so den Uberblick behalten. Auch die Ehefrau des Mannes mit bleibender
Beeintrachtigung nach einem Hirninfarkt rechnet genau. Es gehe gerade auf, Ersparnisse existierten nicht
mehr viele. Fir Anschaffungen geht sie ins Brockenhaus. Auch Spielzeug und Bichlein fur die Enkel hat
sie alle von da. Auch der Neffe der hochbetagten Frau mit Care-Migrantin hat eine Finanzplanung fur sie
gemacht. Ein Aufenthalt in einem Heim kdme im Moment pro Monat etwa 2000 Franken gunstiger. Aber
verschlechtert sich der Gesundheitszustand, kann dies andern.

Kein Haushalt kann einen genauen monatlichen Betrag nennen, ab dem die Kosten fiir Betreuung,
Pflege und Entlastung nicht mehr zu verkraften waren. Beim schwerkranken Kind und bei der psy-
chisch erkrankten Frau ist der Punkt der Tragbarkeit langst Uberschritten, beide Male ist jedoch der nicht
durch Ersatzeinkommen abgedeckte Erwerbsausfall der hauptverantwortlichen Angehérigen der Grund.
Etliche sehen sich heute an dieser Grenze, so erklart die Frau des frih an Demenz erkrankten Mannes,
dass alles unmaglich sei, was Uber das aktuelle Niveau hinausgeht und nicht von dritter Seite finanziert
wird. Bereits die anstehende Zahnbehandlung kann nicht (in dieser Form) erfolgen. Aktuell steht ein Um-
zug zur Diskussion, der erlauben kénnte, das Auto zu verkaufen. Auch beim gesundheitlich beeintrachtig-
ten Paar, das vom AHV-Minimum lebt und kein Recht auf EL hat, ware die Belastungsgrenze schnell er-
reicht gewesen. Weitergehende Unterstitzung hatten faktisch die Kinder bezahlen mussen, denen die
Eltern ihr altes Haus Uberschrieben haben. Sie mussten fur die Mutter dann auch die Altersheimrechnun-
gen Ubernehmen und erschraken tber den monatlich fallig werdenden Betrag. An der finanziellen Belas-
tungsgrenze sieht sich auch die Ehefrau des Manns nach einem Hirninfarkt. Allerdings ist hier einfach
absehbar, dass ein Punkt kommt, wo das Elternhaus des Ehnemanns verkauft werden muss. Ob solches
Vermdgen besteht, macht einen entscheidenden Unterschied. Dem Vermégensverzehr schauen Hochbe-
tagte gelassener entgegen als Partner/innen im mittleren Alterssegmente, die auch ihre eigene Alterssiche-
rung dahinschmelzen sehen. In drei Féllen von Hochbetagten wiirde oder wurde Grundbesitz verkauft,
um die Altersbetreuung zu sichern.

Finanzielle Hilfen, die nicht in Anspruch genommen werden, gibt es in den Fallbeispielen kaum.
Probleme griinden eher darin, dass aus verschiedenen Griinden kein Anspruch auf solche Zahlungen be-
steht. Die einzige Familie, die ihr zustehende Leistungen nicht bezieht, ist jene mit dem kognitiv beein-
trachtigten Kind. Es hat Anspruch auf einen Assistenzbeitrag, was zumindest der Mutter nicht bewusst ist.
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Im Verhaltnis zu anderen Schwierigkeiten mit der Gesundheitssituation ist die finanzielle Belastung
in den meisten untersuchten Situationen auch bei Schwierigkeiten nicht das allerdrangendste Problem.
Die Eltern des schwerbehinderten Kinds erklaren, dass ihnen vor allem die zeitliche Belastung zu schaffen
macht. Sie schauen derzeit, wieweit sie es sich leisten konnen, die Erwerbstatigkeit etwas zu reduzieren.
Beim schwerkranken Kind war trotz allem die Belastung, nicht zu wissen, ob das Kind Uberlebt, und die
Bestrebung, es nicht total vereinsamen zu lassen, die gréssere Belastung. Der Ehemann der psychisch
erkrankten Mutter erklart, seine oberste Prioritat sei gewesen, dass die Frau sich und das Kind nicht um-
bringt. Auch seine eigene Gesundheit hat unter der Situation gelitten. Die fehlenden Finanzen waren eine
Zusatzbelastung, und die Tatsache, dass er seine aufgrund der Erkrankung der Frau angehduften Schulden
wohl fur Jahrzehnte nicht losbringen wird, belastet ihn zusatzlich.

Die psychische Belastung nennen auch die Frau mit frih an Demenz erkranktem Mann und jene, deren
Mann seit einem Hirninfarkt bleibend beeintrachtigt ist, als wichtigsten Punkt. Die Krankheit driicke halt
schon manchmal zentnerschwer, driickt sich letztere aus. Man kénne einfach nicht mehr machen, wie
man will. Mit den Grosskindern spazieren, weil schénes Wetter ist. Mit der Tochter in die Stadt. Das Geld
reiche, wenn man sich einschrankt. Esswaren brauche sie nicht viel, weil sie mittags bei der Mutter sei,
Fleisch kaufe sie kaum. Die psychische Belastung war auch in der Lebensendsituation gross. Die Finanzen
waren ganz am Anfang ein Thema, als die Diagnose wahrend Ferien im Ausland gestellt wurde, dort
musste man im Spital mehrere 1000 Franken in bar hinblattern. Sie waren nochmals ein Thema, als es
darum ging, ob man noch eine weitere Chemo mit geringen Erfolgsaussichten machen solle. Die Fachper-
sonen haben nicht zuletzt aus finanziellen Griinden dagegen argumentiert. Die finanzielle Belastung
durch Pflege und Betreuung, Unterstiitzung und Entlastung dagegen waren insgesamt und insbesondere
am Lebensende kein Thema.

6.5 Handlungsbedarf und Losungsvorschlage aus Sicht der Betroffenen
aus den Fallbeispielen

Betroffene und Angehdrige in den Fallbeispielen wurden auch gefragt, wieweit und wo allenfalls sie
Handlungsbedarf sehen. Sie konnten zudem konkrete Losungsvorschlage nennen. Viele nennen dabei
Punkte, die nur indirekt mit der finanziellen Tragbarkeit der Entlastungs- und Unterstlitzungsangebote
zusammenhangen, aber letztlich mitentscheidend sind fir die finanzielle Tragbarkeit der Situation:

Handlungsbedarf

B Fehlende Hilfe, sich zurechtzufinden: «Ich erlebe das alles zum ersten Mal», erklart eine Frau mit
dementem Mann, deren Situation sonst hier nicht ausfihrlich behandelt wird, immer wieder. Obwohl
beim Kanton gute Informationen fur pflegende Angehdrige bestehen, kam sie nicht auf die Idee, solche
Informationen dort zu suchen. Erst seit der Mann eine von der Memory-Klinik geftihrte Tagesklinik be-
sucht und sie dort explizit jederzeit Angehérigengesprache fihren kann und gute Erfahrungen damit
macht, beginnt sie sich mit der Krankheit und den bestehenden Angeboten langsam zurechtzufinden.
Allerdings setzt damit auch eine Ernlichterung bezlglich der Angebotspreise ein.

Von den skizzierten Mechanismen berichten auch Angehérige aus vier untersuchten Fallbeispielen rickbli-
ckend. Sie haben sich teilweise mit der Situation alleingelassen und tiberfordert gefuihlt. Die Arzte seien
kaum eine Hilfe gewesen, teils auch das sonstige medizinische Personal nicht. Sie kommunizierten kaum
oder unverstandlich mit den Angehdrigen. Einige fuhlten sich auch Gberfahren. Gewisse Angebote waren
nur auf die Betroffenen ausgerichtet und liessen die Angehorigen aussen vor. Man nehme deren Wissen
zur Situation und deren Anliegen kaum wahr.

Die durchaus existierenden Beratungsstellen setzen voraus, dass man sie kennt, aktiv zu ihnen kommt und
sich die Informationen zu den unterschiedlichen plétzlich wichtig werdenden Punkten wie Krankheitsver-
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lauf, Therapien und Hilfsmittel, Finanzen, Unterstitzungs- und Entlastungsangebote aufwandig zusam-
mensucht. Doch dazu fehlten den Angehorigen in dieser Situation Energie, Ortsabkémmlichkeit und Zeit.
An fehlender Unterstiitzung bei der Organisation der Entlastung sei letztlich auch die Betreuung der psy-
chisch erkrankten Frau zuhause gescheitert, erklart ihr Ehemann. Er war zum Schluss komplett erschopft
und Uberschuldet, weil er keine addquate Hilfe fand.

Wenn von positiven Beispielen berichtet wird, dann geht es um eine ldngerfristige enge Begleitung, die
sehr viel Ubernimmt und selber koordiniert. Die Pro Infirmis tat dies beim kognitiv beeintrachtigten Kind
im Vorschulalter. Beim schwerhinderten Kind hat das Schulheim diese Rolle heute inne. Und in der Le-
bensendsituation war die Palliativspitex die entscheidende Partnerin.

B Fehlende Hilfe, den Einkommensausfall zu tragen: Stehen die hauptbetreuenden Angehérigen
selber noch im Erwerbsalter, so nennen sie ihren Erwerbsausfall oder die fur sie entstehende Unmaoglich-
keit, einen Erwerb aufzunehmen bzw. aufzustocken, als einschneidende finanzielle Konsequenz und mel-
den in diesem Punkt Hilfsbedarf an. Bessere finanziell zugangliche Entlastungs- und Unterstiitzungsange-
bote entscharfen diese Situation teilweise, helfen aber nicht immer weiter. Manchmal braucht es die Pra-
senz der Angehdrigen. Die Lebensendsituation ist ein Beispiel, das lebensgefahrlich an Krebs erkrankte
Kind und die in einer Schwangerschaft psychisch erkrankte Frau sind andere. Handlungsbedarf bezUglich
finanzieller Hilfe fur die Angehérigen wird auch in den drei Fallbeispielen angemeldet, in denen Frauen ab
55 Jahren involviert sind, deren Arbeitsmarktchancen vor dem Hintergrund der lokalen wirtschaftlichen
Lage und der eigenen Gesundheitssituation nach familienbedingten Unterbriichen und Kleinpensen nicht
rosig aussehen.

B Fehlende Anerkennung des Status als betreuende und pflegende Angehérige: In den Fallbei-
spielen wird bei diversen Regelungen und Verhaltensweisen Handlungsbedarf gesehen, die darauf hinwei-
sen, dass betreuende und pflegende Angehdrige nicht als fur die Gesellschaft wichtige, zu unterstitzende
Gruppe wahrgenommen und wertgeschatzt werden. Ein mehrfach erwahntes Beispiel ist, dass ihnen fiir
Schulung und Begleitung bezuglich ihrer unbezahlten Arbeit Kosten auferlegt werden. Die alleinerziehen-
de Mutter einer kognitiv beeintrachtigten Tochter mit zwei Geschwistern hat zudem empfunden, dass sie
bei der Gemeinde abgeblitzt ist, als sie um Unterstiitzung bei der Wohnungssuche bat. Man solle sich
nicht nur stark auf die Angehorigen abstitzen, sondern sie auch schiitzen und ihnen Rechte geben, er-
klért der Ehemann der psychisch erkrankten Frau. Es dirfte doch eigentlich nicht sein, dass er wegen sei-
nes Engagements nun die nachsten 20 Jahre Schulden abzahle. Von anderen wird konkret das Recht auf
Ferien angesprochen.

B Im Alter muss man zu viel selber zahlen: Vor allem bei Hilfsmitteln und Wohnungsanpassungen
kédnnen nicht unerhebliche Kosten auflaufen, die bei Personen vor dem Rentenalter die IV deckt. Diese
Erfahrung haben insbesondere die Angehorigen der fernab wohnenden hochbetagten Frau gemacht und
sehen Handlungsbedarf.

B Fragliche Finanzierbarkeit: In einigen Fallbeispielen sehen die Angehd&rigen nicht, wie sie sich die an
sich bendtigte Entlastung leisten kdnnten, und nennen dort Handlungsbedarf. Sie hoffen, dass ihre unbe-
zahlten Arrangements halten, verzichten auf vieles und leisten sich insbesondere keinerlei Auszeiten.

B Probleme bei den Entlastungsangeboten: Als Stolperstein bei der sowieso schon schwierigen Ak-
zeptanz durch die Betroffenen werden die hdufigen Wechsel der Betreuungspersonen bei Freiwilligen-
diensten genannt. Bei von Pflegeheimen geflhrten Tagesstrukturen wird vereinzelt eine fragliche Qualitat
der Betreuung als Problem erwahnt, das teilweise mit Personalmangel zusammenhangt.
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Loésungsvorschliage

Es wurden nicht zu allen Punkten mit Handlungsbedarf auch Lésungsvorschlage gemacht. Umgekehrt
werden hier auch spezifische Punkte aufgegriffen, die beim Handlungsbedarf nicht auftauchen. Die am
haufigsten genannten Anliegen entsprechen sich aber:

B Aufsuchende Unterstiitzung und enge Begleitung: Eher als eine trockene Beratung wiinschen sich
verschiedene Angehorige aus den Fallbeispielen ein begleitendes Coaching, zumindest bis die Situation
nachhaltig aufgegleist ist und sie Gber alle nétigen Informationen verftigen. Sie sind oftmals emotional
sehr belastet durch die Gesundheitsprobleme ihrer Angehérigen und waren froh, wenn sie méglichst viel
von den anstehenden Abklérungen delegieren kénnten und umfangreichere Unterstiitzung dabei fanden,
sich in der neuen Situation zurechtzufinden. Mehrmals wird auch angemerkt, dass nur schon die Arztpra-
xen eine aktivere Rolle bei der direkten Information und auch dem Auflegen von Informationen Uberneh-
men kdnnten.

B Lohnersatz: Wer in einem grossen zeitlichen Pensum selber unbezahlte Pflege- und Betreuungsaufga-
ben Ubernimmt, gerat oft in finanzielle Schwierigkeiten, welche die Betroffenen selber als sehr ungerecht
erfahren. Zu den monetaren Engpassen im Moment kommt die Beeintrachtigung der eigenen Alterssiche-
rung hinzu. In 4 Fallbeispielen wird deshalb vorgeschlagen, in solchen Situationen eine Art Lohnersatz
auszuzahlen.

B Recht auf Ferien und Auszeiten: In zwei Fallbeispielen schlagen stark belastete Angehérige vor, auch
bei unbezahlter Betreuung und Pflege ein Recht auf Auszeiten und Ferien einzuftihren, die sie sich ohne
Drittfinanzierung nicht leisten kénnen. Die Vereinsamung, «wenn man nur noch in der Krankheit ist»,
beschaftigt beide. Sie wiinschen sich, mal mit anderen Leuten zu reden und Kontakt zu haben. Die eine
Betroffene denkt an ein Recht auf ein kostenloses Ferienbett zum Beispiel fir drei Wochen oder auf ein
Anrecht auf eine gewisse Anzahl Stunden Entlastungsdienst, die man nicht bezahlen musste.

B Verbesserungen bei der Hilflosenentschadigung: In 3 Fallbeispielen betreffen Lésungsvorschlage
die Hilflosenentschadigung. Zweimal monieren die Angehorigen eine zu hohe Zugangshurde zu dieser
Unterstltzung bei Demenz im Alter. Einmal wird die schlechte Information zum Recht auf HE bei zuhause
Lebenden angesprochen. Man hétte schon viel friher ein Anrecht darauf gehabt, wenn man es denn
gewusst hatte. Einmal ist die Verklrzung der einjahrigen Wartefrist Thema.

B Kosteniibernahme bei Kursen fiir betreuende und pflegende Angehérige: In mehreren Fallbei-
spielen mit engen finanziellen Verhaltnissen wird vorgeschlagen, den Angehérigen nicht noch die Kosten
aufzuerlegen, wenn sie sich informieren und weiterbilden, um sich méglichst gut unbezahlt um ihre Fami-
lienmitglieder kimmern zu kénnen.

B Mehr Wissen zum Umgang mit dementen Personen: Die Frau mit frth an Demenz erkranktem
Mann winscht sich, dass Medien, TV und Radio das Thema vermehrt aufgreifen und aufklaren, damit die
Leute besser mit Demenzerkrankten umgehen und ihr Verhalten deuten kénnen und weniger ablehnend
reagieren.

B Zugang behinderter Kinder zu Kindertagesstatten: Die Eltern mit schwerbehindertem Kind beto-
nen, wie wichtig es war, dass ihr Sohn die Krippe besuchen konnte. Ohne dies gehe es nicht, dass beide
Eltern erwerbstatig bleiben. Und noch sei die Inklusion von Kindern mit Behinderungen in Tagesstatten
nicht Gberall eine Selbstverstandlichkeit.
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7 Ergebnisse der Simulationsrechnungen

Die Simulationsrechnungen im vorliegenden Kapitel erlauben, die 12 Fallbeispiele durch die Verdnderung
wichtiger Einflussfaktoren auf eine Vielzahl unterschiedlicher Situationen zu erweitern. Abgebildet werden
durch diese «Vervielfaltigung» vergleichbare Situationen in anderen kantonal gepragten Rahmenbedin-
gungen, was die Unterstlitzung und Entlastung und deren Preisniveau betrifft. Analysieren lasst sich auch,
wie die finanzielle Situation fir Haushalte aussieht, die ein héheres oder tieferes eigenes Einkommen er-
zielen sowie Uber Vermogen verflgen oder nicht. Zusatzliche Situationen kommen hinzu, wenn mehr
oder weniger zu zahlende Unterstiitzung und Entlastung in Anspruch genommen wird, sei es, weil keine
verflgbaren Angehdrigen vorhanden sind, oder sei es, weil die Erwerbsintegration der Angehérigen die
Inanspruchnahme von Betreuungsangeboten bedingt. Nicht zuletzt entstehen auch andere Situationen, je
nachdem, welche Leistungen der sozialen Absicherung im konkreten Fall zur Verfliigung stehen.

Bevor diese Einflussfaktoren jedoch in sogenannten Alternativszenarien variiert werden, bietet Abschnitt
7.1 einen Uberblick Gber die finanzielle Situation der Fallbeispiele in der Ausgangslage.

7.1 Finanzielle Situation der 12 Beispielhaushalte in der Ausgangslage

Nachfolgend werden in einem ersten Schritt die reale Einkommenssituationen und insbesondere die ver-
fugbaren Einkommen in den Fallbeispielen betrachtet. Danach erfolgt eine Analyse, inwieweit die ver-
schiedenen Haushalte sich in der Ausgangslage in einer finanziell prekaren Lage befinden.

Einkommenssituation

Die Einkommenssituation der Haushalte ist in Abbildung 21 dargestellt. Jede Saule entspricht einem
Fallbeispiel. Die Falle 1-3 betreffen gesundheitlich beeintréchtigte Kinder (2a und 2b ist die gleiche Fami-
lie, deren schwerbehindertes Kind in der Situation b noch klein ist, wodurch es keine Hilflosenentschadi-
gung der IV erhalt). Die Falle 4-8 betreffen Personen im Erwerbsalter und die Falle 9-12 Personen im
Rentenalter. Die Haushalte sind unterschiedlich gross, es ist also nicht méglich, direkt vom Einkommen
auf den Lebensstandard zu schliessen. Auch die Vermégen sind hier noch nicht beriicksichtigt.

Wir gehen in den Simulationen davon aus, dass die Haushalte Leistungen, die ihnen zustehen, auch be-
ziehen, unabhéangig davon, ob sie dies real tun oder nicht. Aufgrund der erwdhnten Nettosicht bei Leis-
tungen, denen direkt entsprechenden Ausgaben gegentberstehen, sind in den Einkommen diese krank-
heits- und behinderungsbedingten Leistungen nicht enthalten. Dies gilt fir Assistenzbeitrage der IV, Pra-
mienverbilligungen (unabhangig davon, ob sie direkt Uber IPV oder teilweise Uber Sozialhilfe bzw. EL be-
zahlt werden) sowie von den EL und der Sozialhilfe Gbernommene krankheits- und behinderungsbedingte
Kosten.

Die dunkelgrau dargestellten eigenen Primdreinkommen der Haushalte sind Erwerbseinkommen (Netto-
einkommen inklusive dem entsprechenden Anteil am 13. Monatslohn), kurzfristige Erwerbsersatzein-
kommen bei Krankheit und Unfall in der Form von Taggeldern sowie private Transfers wie Alimente. Sie
spielen in den Haushalten, in denen Kinder zu betreuen und pflegen sind, eine grosse Rolle. Bei den Fall-
beispielen 5 bis 8, die gesundheitlich beeintrachtigte Personen im Erwerbsalter betreffen, fallen die Pri-
méareinkommen haufig fast oder ganz weg. Die Ausnahmen bilden die verunfallte Person (Fallbeispiel 4),
die auch Jahre nach dem Ereignis noch als Erwerbsersatz zahlende Taggelder der Unfallversicherung er-
halt, sowie die Lebensendsituation, wo Krankentaggelder das Erwerbseinkommen ersetzen (Fallbeispiel 8).
Eine Erwerbstatigkeit ist auch in diesen Situationen aber nicht mehr méglich. Bei den Fallbeispielen 9 bis
12 im Rentenalter bilden die Primdreinkommen in einem Fall finanzielle Hilfe der Kinder und in einem
Vermdgenseinkinfte ab.
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Abbildung 21: Zusammensetzung der Haushaltseinkommen (Erwerbseinkommen inkl. Anteil 13.
Monatslohn; reale Vermdgensverhaltnisse ohne Vermdgensverzehr)
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Fallbeispiele: 1 Kind mit kognitiver Beeintrachtigung; 2a schwerbehindertes Kind im Schulalter; 2b schwerbehindertes Kind 2-
jahrig; 3 schwerkrankes Kind; 4 nach Unfall bleibend beeintréchtigte Person (Erwerbsalter); 5 friih an Demenz erkrankte Person mit
Familie (Erwerbsalter); 6 psychisch erkrankte Person (Erwerbsalter); 7 Person nach Hirninfarkt mit bleibenden Folgen (Erwerbsalter); 8
Lebensendsituation (Erwerbsalter); 9 alleinlebende altere Person mit Care-Migrantin; 10 gesundheitlich beeintrachtigtes alteres Paar
mit Demenzthematik; 11 fernab wohnende hochbetagte Person mit Unterstiitzungsbedarf; 12 hochaltrige Person, Frailty-Syndrom,
in betreutem Wohnen.

Hinweis: Allfallige krankheits- und behinderungsbedingte Leistungen (KBBL) und Unterstltzung fur die Krankenkassenpramien von
EL, Sozialhilfe oder weiteren kantonalen Instrumenten sowie Assistenzbeitrage IV und Pramienverbilligungen sind nicht als Einkom-
men abgebildet, sondern sind als ausgabenmindernde Positionen mit den Out-of-Pocket-Ausgaben bzw. den Krankenkassenpramien
verrechnet (Netto-Sicht).

Definitionen:

Primareinkommen: Erwerbseinkommen netto, Familienzulagen, Erwerbsersatz, Vermogenseinkinfte, empfangene abzuglich ge-
leisteter Unterhaltsbeitrage und sonstiger Transfers an/von privaten Haushalten.

Renten 1. Sdule: Renten der AHV/IV und UV.

Renten 2. Saule: Pensionskassenrenten, inkl. infolge von Invaliditat

Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Mittelgrau sind Renten aus der ersten Saule, bei den Fallen 5-7 im Erwerbsalter ist das [V und ab Fall 9
im Rentenalter AHV. Rosarot kommen teilweise Renten der zweiten Saule, also der Pensionskasse,
hinzu. Generell fallt auf, dass in den Fallbeispielen die Einkommen im Rentenalter tief sind.

Rot eingezeichnet sind Hilflosenentschadigungen und bei den beiden behinderten Kindern Intensiv-
pflegezuschlage. Diese Leistungen spielen in 6 Fallbeispielen eine Rolle. In Kombination erreichen die
Unterstttzungen aufgrund des Pflege- und Betreuungsbedarfs in den untersuchten Situationen eine
Bandbreite von 235 CHF (AHV leicht) bis zu 5871 CHF (IV HE schwer, IPZ mittel, inkl. in der Grafik nicht
dargestellter Assistenzbeitrag) im Beispiel des schwerbehinderten Kindes. Eine finanziell ebenfalls bedeu-
tende Rolle spielt die Hilflosenentschadigung im Fallbeispiel 4 der verunfallten Person mit bleibenden Be-
eintrachtigungen. Die HE wird in diesem Fall Gber die Unfallversicherung ausgerichtet.

Wenngleich der Pflege- und Betreuungsbedarf verschieden hoch ist, erklart dies nicht den ganzen Unter-
schied. Vielmehr ist der politische Wille, Familien mit Kindern zu entlasten, deutlich grdsser als die Bereit-
schaft, Situationen mit Angehérigenpflege im Alter unabhéngig von den finanziellen Moglichkeiten des
Haushalts mitzutragen. Wie bei allen Erwachsenen gibt es im Alter keinen Intensivpflegezuschlag. Und es
besteht nach der Pensionierung auch kein Anrecht auf einen Assistenzbeitrag, der ermoglicht, Hilfe durch
Nicht-Familienmitglieder einzukaufen. Die Fallbeispiele 5 und 7 des friih an Demenz erkrankten und des
hirnverletzten Mannes erhalten wie andere kognitiv Beeintréchtigte keinen Assistenzbeitrag. Aufgrund
ihrer Einschrankungen hat diese Gruppe trotz hohem Betreuungsbedarf kaum die Moglichkeit, die ent-
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sprechenden Voraussetzungen der IV flr den Erhalt dieser Leistung zu erfillen. Der fehlende Assistenzbei-
trag macht sich bei beiden im Haushaltbudget stark bemerkbar und hat auch negative Effekte auf die
Erwerbsintegration der Ehefrauen. Zudem zeigt das Beispiel der dementen alten Frau mit gesundheitlich
sonst beeintrachtigtem Ehemann, dass es im Alter schwierig ist, bei Demenz eine Hilflosenentschadigung
zu erhalten, solange die kdrperlichen Funktionen nicht gestort sind. Immerhin weist diese Frau einen
Rund-um-die-Uhr-Uberwachungsbedarf auf. Die gleiche Einschatzung teilt auch der Neffe der der hochbe-
tagten Frau mit Care-Migrantinnen.

Nur im Fallbeispiel 1 im Kanton Waadt kommt in der Ausgangssituation eine spezifische kantonale Be-
darfsleistung fiir Pflegesituationen ins Spiel (dunkelrot). Es handelt sich um eine «Aide pour les fa-
milles s'occupant d'un enfant handicapé a domicile» (AMINH) von 250 CHF.

Hellgrau ist im Fall 6 der Familie der psychisch erkrankten Frau die Sozialhilfe. Sie hat kein Anrecht auf
Erganzungsleistungen (EL), weil die Frau auch keine IV-Rente erhalt. EL bezieht in der Ausgangssituati-
on kein Haushalt, obwohl etliche, gerade im Rentenalter, bescheidene Einkommen haben. Dies hat damit
zu tun, dass viele der Beispiele aus nicht-stadtischen Kontexten stammen und insbesondere im Alter etli-
che Haushalte Uber Immobilienbesitz verfligen, auch wenn dieser teils bereits an die Kinder Gberschrieben
ist.>? Dies erlaubt in drei Beispielen, sehr giinstig zu wohnen, in einem sind damit Mieteinnahmen verbun-
den. Das Beispiel des frih an Demenz erkrankten Mannes knapp Uber der EL-Grenze zeigt, dass die Logik
der EL-Berechnung nicht durchschaut wird. Den Einkommen werden dort namlich die gesundheitsbeding-
ten Kosten gegentbergestellt und ausgerechnet, ob dann noch das Existenzminimum verbleibt. Mit ande-
ren Worten: Wirde mehr zahlungspflichtige Entlastung in Anspruch genommen, bekédme dieser Haushalt
die Kosten wohl Gber die EL rlckvergutet.

Sozialhilfe und Erganzungsleistungen sind in der Abbildung in der gleichen Kategorie ausgewiesen. Aber
ob ein Haushalt EL beziehen kann oder auf die Sozialhilfe zurtickfallt, ist insbesondere bei Personen mit
Hilflosenentschadigung sehr relevant. Das Niveau der EL ist generell etwas hoher und sie sind nicht rick-
zahlbar, noch wichtiger aber ist, dass Hilflosenentschadigungen und Intensivpflegezuschlage im Unter-
schied zur Sozialhilfe nicht als Einkommen angerechnet werden. Dies fihrt zu erheblichen Unterschieden
beim verfligbaren Einkommen. Allerdings ist anzumerken, dass auch die Sozialhilfe notwendige Gesund-
heitskosten situationsbedingt tbernimmt.

Verfiigbares Einkommen

Abbildung 22 zeigt, wie obligatorische Ausgaben flr Steuern und die Pramien der Krankenversicherung
(Definition vgl. Abschnitt 2.5.1) sowie die aufgrund der Gesundheitsproblematik anfallenden Out-of-
Pocket-Zahlungen das verfiigbare Einkommen® fir Wohnen und Lebensunterhalt des Haushalts beein-
flussen. Hier wird offensichtlich, dass das verfligbare Einkommen in vielen Situationen knapp ausfallt.
Uber klar genligende Einkommen verfiigen die Haushalte 1, 2a (beide mit schwerbehinderten Kindern)
und 8 (Lebensendsituation). Wie das Fallbeispiel 2b zeigt, kampfte die Familie mit dem gleichen Kind im
Kleinkindalter jedoch mit finanziellen Problemen. Nur weil in der Simulation die Sozialhilfe einen Teil der
Krankenkassenpramien tbernimmt, kommt dieser Haushalt aufs Existenzminimum. Ebenfalls am Exis-
tenzminimum lebt nur dank Sozialhilfeunterstitzung eine weitere Familie mit Kindern im Fallbeispiel 6
(psychisch erkrankte Mutter). Die Haushalte 2b und 6 verfligen beiden nicht Gber Vermogen, das sie bei-
ziehen konnten.

*2 Ahnliche Probleme bestehen beim Zugang zu Pramienverbilligung.
%3 Je nach Studie werden bei der Definition der verfligbaren Einkommens teilweise auch die unvermeidbaren Wohnkosten abgezo-
gen. Das ist hier nicht der Fall. Die Wohnkosten mussen also aus dem verfligbaren Einkommen gedeckt werden.
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Die verflgbaren Einkommen sind jedoch auch bei anderen Fallbeispielen vor dem Rentenalter nicht hoch.
Im Fallbeispiel 7 druckt die in grosserem Umfang in Anspruch genommene zu zahlende Betreuung das
Einkommen dieses Haushalts weit unter das rechnerische Existenzminimum. Aufgrund seines Liegen-
schaftsbesitzes kann das Paar jedoch glnstig wohnen, allerdings kann es aus dem gleichen Grund trotz
knappem Einkommen keine Pramienverbilligung oder EL beziehen.

Abbildung 22: Haushaltseinkommen, obligatorische Ausgaben, Out-of-Pocket-Zahlungen und verfligbares
Einkommen (inkl. Anteil 13. Monatslohn; reale Vermogensverhaltnisse ohne Vermdgensverzehr)
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Fallbeispiele: 1 Kind mit kognitiver Beeintrachtigung; 2a schwerbehindertes Kind im Schulalter; 2b schwerbehindertes Kind 2-
jahrig; 3 schwerkrankes Kind; 4 nach Unfall bleibend beeintrachtigte Person (Erwerbsalter); 5 friih an Demenz erkrankte Person mit
Familie (Erwerbsalter); 6 psychisch erkrankte Person (Erwerbsalter); 7 Person nach Hirninfarkt mit bleibenden Folgen (Erwerbsaler); 8
Lebensendsituation (Erwerbsalter); 9 alleinlebende éaltere Person mit Care-Migrantin; 10 gesundheitlich beeintrachtigtes alteres Paar
mit Demenzthematik; 11 fernab wohnende hochbetagte Person mit Untersttitzungsbedarf; 12 hochaltrige Person, Frailty-Syndrom,
in betreutem Wohnen.

Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Im Rentenalter sind die verfligbaren Einkommen in den Fallbeispielen sehr tief, was an der (infolge der
vorhandenen Vermogenswerte) fehlenden Anspruchsberechtigung fur Erganzungsleistungen liegt. Es wird
auch deutlich, dass sich je nach Inanspruchnahme von Betreuungsleistungen das verfligbare Einkommen
stark unterscheiden kann. So ist die finanzielle Ausgangslage in den Fallbeispielen 9 und 11 relativ dhnlich.
Wahrend aber die altere Frau im Fallbeispiel 9 von zwei Badantes (italienische Bezeichnung fir Care-
Migrantinnen) betreut wird, lebt jene im Fallbeispiel 11 mit Angehérigen im selben Haus, die notfalls fur
sie da sind und auch im Alltag Etliches Gbernehmen. Die hohen Kosten fur die Angestellten fihren im
Fallbeispiel 9 zu einem negativen verfiigbaren Einkommen. Real bedeutet dies, dass das Haushaltsein-
kommen nicht einmal die Out-of-Pocket-Ausgaben und die obligatorischen Ausgaben zu decken vermag.
Darlber hinaus missen die laufenden Lebenshaltungskosten vollstandig Gber Vermogensverzehr gedeckt
werden. Die Frau in Beispiel 11 kommt mit ihrem Einkommen einigermassen durch, weil sie im eigenen
Haus quasi gratis wohnt. Notfalls verfligt auch sie noch Uber etwas Vermogen.

Abgesehen vom Fallbeispiel 9 ist das verfliigbare Einkommen des alteren Paars im Fallbeispiel 10 am tiefs-
ten. Weil die abgelegene alte Liegenschaft, in der das Paar wohnt, samt Land auf 300'000 CHF geschatzt
ist, erhalt es weder Pramienverbilligung noch EL (hat aber ein Anrecht auf einen Beitrag der EL an die

krankheits- und behinderungsbedingten Kosten). Da sie vollig anspruchslos leben, kommen die zwei eini-
germassen durch, reicht es nicht ganz, werden sie von ihren Kindern unterstitzt. Dagegen ist die hochbe-
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tagte Frau im Fallbeispiel 12, die ebenfalls ein tiefes verfligbares Einkommen aufweist, wiederum durch
Immobilienbesitz finanziell abgesichert. Sie ist gegenwartig daran, ihr Haus zu verkaufen, um sich fur eine
kommende Pflegebeddirftigkeit zu wappnen.

Wird bei der Betrachtung der verfiigbaren Einkommen um die Haushaltgrosse korrigiert (vgl. Ab-
bildung 23), so lasst sich darstellten, wie hoch die verfligbaren Einkommen waren, wenn es sich bei allen
Fallbeispielen um Einpersonenhaushalte handeln wiirde. Aus dieser Sicht wird deutlich, dass auch der
Verunfallte im Fallbeispiel 4 finanziell gut abgesichert ist. Umgekehrt wird deutlich, wie schlecht die vier-
kopfige Familie im Haushalt 2b finanziell dasteht. Beim Haushalt 7, aber auch bei den Fallbeispielen im
Rentenalter wird ersichtlich, welche Mindestleistungen verfligbar waren, wenn die betreffenden Haushal-
te kein Vermdgen hatte und Erganzungsleistungen beziehen kénnten.

Abbildung 23: Verfiigbares Aquivalenzeinkommen fiir Einpersonenhaushalt; reale Vermégensverhaltnisse
ohne Vermodgensverzehr & Haushalte ohne Vermdégen)
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Fallbeispiele: 1 Kind mit kognitiver Beeintrachtigung; 2a schwerbehindertes Kind im Schulalter; 2b schwerbehindertes Kind 2-
jahrig; 3 schwerkrankes Kind; 4 nach Unfall bleibend beeintréchtigte Person (Erwerbsalter); 5 friih an Demenz erkrankte Person mit
Familie (Erwerbsalter); 6 psychisch erkrankte Person (Erwerbsalter); 7 Person nach Hirninfarkt mit bleibenden Folgen (Erwerbsaler); 8
Lebensendsituation (Erwerbsalter); 9 alleinlebende altere Person mit Care-Migrantin; 10 gesundheitlich beeintrachtigtes alteres Paar
mit Demenzthematik; 11 fernab wohnende hochbetagte Person mit Unterstiitzungsbedarf; 12 hochaltrige Person, Frailty-Syndrom,
in betreutem Wohnen.

Die Umrechnung der unterschiedlichen Haushaltgréssen erfolgte mit der modifizierten OECD-Skala.

Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Beim Haushalt 9 bleibt das verfligbare Einkommen auch ohne Vermogen negativ, denn lber Erganzungs-
leistungen wird diese nicht streng medizinisch notwendige Leistung fir eine Person ohne Hilflosenent-
schadigung nicht finanziert.

Finanzielle Prekaritit und Belastung
Abbildung 24 und Abbildung 25 untersuchen die Prekaritat und Belastung der Haushalte in der Aus-
gangssituation. Dabei gehen wir wie folgt vor:

B Finanzielle Prekaritat: Wir definieren finanzielle Prekaritat als eine Situation, in welcher ein Haushalt
trotz 1/15 Vermdgensverzehr™ und Bezug aller ihm zustehenden finanziellen Unterstiitzungen mit Aus-
nahme der Sozialhilfe aufs Existenzminimum der Sozialhilfe (ohne Berlcksichtigung von Integrations-

> Dieser Wert entspricht der Regelung, die bei der Berechnung der Erganzungsleistungen zur Anwendung kommt.
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zulagen und Einkommensfreibetragen) zurlckfallt oder auch darunter, falls ein Haushalt aufgrund seines
Vermaogens keine Sozialhilfe beziehen kann und ein Vermégensverzehr von 1/15 die Einkommenslticke
nicht deckt. Zu beachten ist, dass in die Berechnung jeweils die durchschnittlichen Bestandesmieten fur
die von der Sozialhilfe zugelassenen Wohnungsgroéssen aufgenommen sind. Verfligt ein Haushalt tGber
Wohneigentum und hat aus diesem Grund sehr tiefe Wohnkosten, ist es also méglich, dass er mit einem
Einkommen unter dem ausgewiesenen Wert noch durchkommt. Dies spielt vor allem im Alter eine Rolle
und wird in den Auswertungen dort entsprechend vermerkt. In einer zweiten Auswertung wird jeweils
auch aufgezeigt, wie die Situation der gleichen Haushalte ohne Vermégen aussahe. Da die betrachtete
Grenze sehr tief angesetzt ist, gilt es in der Interpretation jeweils auch zu beachten, welche Haushalte sich
nur wenig Uber diesem Minimalwert bewegen.

Tabelle 22: Verwendete rechnerische Werte fur das Existenzminimum*

Haushalt-Mitglieder 1 2 3 4 5 6
VD 2'175 2'984 3'508 3'981 4'257 4'457
BE 2'079 2'835 3'297 3'709 3'985 4'185
UR 2'064 2'813 3'224 3'585 3'861 4'061
TI 2'083 2'836 3'306 3'726 4'002 4'202
GR 2'158 2'934 3'364 3'743 4'019 4'219
NE 1'881 2'598 3'080 3'512 3'788 3'988
SG 2'068 2'840 3'290 3'689 3'965 4'165

*SKOS-Grundbedarf plus Miete. Annahme: Am Existenzminimum fallen keine obligatorischen Ausgaben (Krankenkassenpramien
und Steuern) an. Die Unterschiede zwischen den Kantonen kommen allein durch verschiedene Mietkostenniveaus (durchschnittliche
Bestandesmieten) zustande. Fur Details vgl. Anhang 2.

Quelle: Berechnungen BASS

B Finanzielle Belastung: Als Mass fur die Belastung eines Haushalts durch selbst zu zahlende krank-
heits- und behinderungsbedingte Ausgaben weisen wir jeweils den Prozentanteil der Out-of-Pocket-
Kosten am gesamten Haushaltseinkommen aus. Die Berechnung wird ebenfalls einmal fiir die realen Ver-
mogensverhaltnisse mit Vermogensverzehr und einmal fir Haushalte ohne Vermégen durchgefihrt.

Wie Abbildung 24 zeigt, leben in der Ausgangslage die Haushalte 2b und 6 mit verfigbaren Einkommen
ums Existenzminimum gemass Sozialhilfe. Das Fallbeispiel 10 liegt sogar leicht darunter, obwohl der Ver-
maogensverzehr von 1/15 und die Unterstltzung durch die Kinder angerechnet sind. Weit unter dem Exis-
tenzminimum liegt das verfligbare Einkommen beim Haushalt 9. Hier entsteht die Licke wie erwahnt
durch hohe Ausgaben fir die Betreuung durch Care-Migrantinnen zuhause, welche sich die Betroffene
aufgrund ihres hohen Vermdogens leisten kann. In etlichen weiteren Haushalten liegen die verfigbaren
Einkommen Uber dem Existenzminimum, bleiben aber bescheiden, insbesondere dann, wenn mehrere
Personen davon leben mussen, wie dies in den Fallbeispielen 3, 5 und 7 der Fall ist. Die Belastung durch
Out-of-Pocket-Ausgaben in Prozent des gesamten Haushaltseinkommens ist in Abbildung 25 ersichtlich.
Hier schiesst das Fallbeispiel 9 oben aus, weil die Kosten fur die Care-Migrantinnen fast das Doppelte des
Einkommens ausmachen. Eine hohe Belastung durch Out-of-Pocket-Ausgaben weist daneben auch das
Fallbeispiel 7 auf, bei dem fur einen Mann mit IV-Rente verschiedene Entlastungsangebote in Anspruch
genommen werden, was mehr als die Halfte des gesamten Einkommens kostet. Die ebenfalls relativ ho-
hen Prozentanteile in den Fallbeispielen 11 und 12 betreffen hochaltrige Personen mit Moglichkeit zu
Vermdgensverzehr.

Wiirden die Haushalte in den Fallbeispielen alle nicht Gber Vermdégen verfigen, kénnten also auch keinen
15tel des Vermogens verzehren, wirden zusatzlich die Fallbeispiele 11 und 12 in die Ndhe des Existenz-
minimums gemass Sozialhilfe riicken (vgl. Abbildung 26). Beim Fallbeispiel 9 mit Care-Migrantinnen ware
die Licke zum Existenzminimum noch grésser. Daflir hatte das alte Paar aus dem Fallbeispiel 10 dank
Erganzungsleistungen ein héheres Einkommen als in der realen Ausgangslage. Die tieferen Einkommen
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Abbildung 24: Finanzielle Prekaritat in den Fallbeispielen gemessen am Sozialhilfe-Existenzminimum (O-
Linie entspricht dem Existenzminimum; reale Vermdgensverhaltnisse mit Vermogensverzehr)
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Quelle: Fallbeispiele; Berechnungen BASS

Abbildung 25: Finanzielle Belastung durch Out-of-Pocket-Ausgaben in % des gesamten
Haushaltseinkommens (reale Vermdgensverhaltnisse mit Vermogensverzehr)
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Fallbeispiele: 1 Kind mit kognitiver Beeintrachtigung; 2a schwerbehindertes Kind im Schulalter; 2b schwerbehindertes Kind 2-
jahrig; 3 schwerkrankes Kind; 4 nach Unfall bleibend beeintrachtigte Person (Erwerbsalter); 5 friih an Demenz erkrankte Person mit
Familie (Erwerbsalter); 6 psychisch erkrankte Person (Erwerbsalter); 7 Person nach Hirninfarkt mit bleibenden Folgen (Erwerbsalter); 8
Lebensendsituation (Erwerbsalter); 9 alleinlebende éaltere Person mit Care-Migrantin; 10 gesundheitlich beeintrachtigtes alteres Paar
mit Demenzthematik; 11 fernab wohnende hochbetagte Person mit Untersttitzungsbedarf; 12 hochaltrige Person, Frailty-Syndrom,
in betreutem Wohnen.

Quelle: Fallbeispiele; Berechnungen BASS
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Abbildung 26: Finanzielle Prekaritat in den Beispielhaushalten, gemessen am Sozialhilfe-Existenzminimum
(0-Linie entspricht dem Existenzminimum, Berechnung fiir Haushalte ohne Vermégen)
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Quelle: Fallbeispiele; Berechnungen BASS

Abbildung 27: Finanzielle Belastung durch Out-of-Pocket-Ausgaben in % des gesamten
Haushaltseinkommens (Berechnung fur Haushalte ohne Vermogen)
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Fallbeispiele: 1 Kind mit kognitiver Beeintrachtigung; 2a schwerbehindertes Kind im Schulalter; 2b schwerbehindertes Kind 2-
jahrig; 3 schwerkrankes Kind; 4 nach Unfall bleibend beeintréchtigte Person (Erwerbsalter); 5 friih an Demenz erkrankte Person mit
Familie (Erwerbsalter); 6 psychisch erkrankte Person (Erwerbsalter); 7 Person nach Hirninfarkt mit bleibenden Folgen (Erwerbsalter); 8
Lebensendsituation (Erwerbsalter); 9 alleinlebende altere Person mit Care-Migrantin; 10 gesundheitlich beeintrachtigtes alteres Paar
mit Demenzthematik; 11 fernab wohnende hochbetagte Person mit Untersttitzungsbedarf; 12 hochaltrige Person, Frailty-Syndrom,
in betreutem Wohnen.

Quelle: Fallbeispiele; Berechnungen BASS
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wrden in etlichen Fallbeispielen dazu fuhren, dass die Out-of-Pocket-Ausgaben fir den gleichbleibenden
Leistungsumfang an Entlastung und Unterstitzung sinken, weil Bedarfsleistungen sie tragen helfen (vgl.
Abbildung 27). Dies ist hauptsachlich darauf zurickzufihren, dass mehr krankheits- und behinderungs-
bedingte Kosten Uber Erganzungsleistungen gedeckt wrden.

Fazit

Die finanzielle Situation ist in der Ausgangssituation der Fallbeispiele haufig, aber nicht immer belastet.
Gut abgesichert sind die Familien mit schwerbehinderten Kindern (1 und 2a), die eine hohe Hilflosenent-
schadigung (HE), einen Intensivpflegezuschlag (IPZ) plus Assistenzbeitrdage der IV erhalten. In beiden Fallen
ist allerdings der Tatsache Rechnung zu tragen, dass ein sehr hohes Engagement der Eltern bei der Be-
treuung des behinderten Kindes und grosse Prasenzerfordernisse damit verbunden sind. Die Leistungen
der IV sind gleichwohl sehr entscheidend dafr, diese Familien vor finanziellen Notlagen zu bewahren und
eine vernlnftige Vereinbarkeit von Beruf und Familie zu gewahrleisten. Dies zeigt der direkte Vergleich
zum Fallbeispiel 2b mit demselben Kind in friheren Jahren, als es noch keine Hilflosenentschadigung er-
hielt und dadurch auch kein Anrecht auf IPZ und Assistenz hatte. Die Familie lebte damals am Existenz-
minimum oder darunter, die Eltern waren zeitlich extrem belastet, weil sie sich keine bezahlte Entlastung
leisten konnten.

Gut abgesichert ist auch die Person am Lebensende. Entscheidend dafir ist, dass in diesem jungen, noch
kinderlosen Paar beide gut verdient hatten und beide in dieser Extremsituation Krankentaggelder bezie-
hen konnten. Dies bedeutet nicht, dass in einer Lebensendsituation die finanzielle Situation immer prob-
lemlos ist. Vielmehr dokumentiert es, dass eine gute berufliche Integration bei Arbeitgebenden mit guten
Sozialleistungen bei Gesundheitsproblemen einen wichtigen Unterschied macht. Befriedigend ist auch die
finanzielle Situation des verunfallten Bauarbeiters in Fallbeispiel 4. In den meisten anderen Fallbeispielen
sind die Einkommen eher knapp. Wenn kein Vermogen herangezogen werden kann, ist die finanzielle
Situation oft angespannt.

Denn was sich aus den dargestellten Zahlen nicht ablesen lasst, ist der Verzicht auf Entlastung aus
finanziellen Griinden. Etliche gehen nicht in die Ferien, weil Ferienbetten fir sie unerreichbar teuer sind.
Weitere Haushalte verzichten grundséatzlich auf Entlastung, weil sie davon ausgehen, dass sie sich diese
schlicht nicht leisten kénnen. Dies wird namentlich in den Fallbeispielen 2b und 5 explizit erwahnt. Fur
diese Einschatzung kann es zwei Griinde geben: Die Betroffenen durchschauen einerseits das Bedarfs-
leistungssystem nicht. Sie realisieren nicht, dass hdhere krankheits- und behinderungsbedingte Kosten,
die kein Dritter Gbernimmt, zu einer Anspruchsberechtigung fur Bedarfsleistungen ftihren kénnen - auch
wenn das Einkommen gerade Uber der normalen Anspruchsgrenze liegt. Bei den EL Uberschatzen einige
auch den Effekt der Vermdgensanrechnung. Gemass Simulation hatten gewisse Haushalte Anrecht auf die
Ubernahme gewisser Gesundheitskosten durch die EL gehabt, aber nie eingefordert.

Andererseits kann unklar sein, welche Kosten die Bedarfsleistungssysteme als notwendige Ausga-
ben taxieren und decken und welche nicht. Zum Beispiel erfolgt bei den Erganzungsleistungen in vielen
Kantonen eine medizinische Abklarung zum Pflege- und Betreuungsbedarf, oft durch die Spitex. Ein
Graubereich bleibt, wieweit die Situation der Angehérigen dabei mitbericksichtigt wird, insbesondere
wenn es nicht um ihre ebenfalls gesundheitsrelevante Uberlastung geht, sondern um die Vereinbarkeit
von Angehdrigenbetreuung und Erwerb. Zwar existiert in etlichen Kantonen eine symbolische Abgeltung
von Einkommensausfallen der Angehorigen tber die Krankheitskosten der EL. Es ist aber kaum geregelt,
was Betreuungsangebote kosten dirfen, die einen solchen Einkommensausfall verhindern, indem sie die
Vereinbarkeit erméglichen. Ahnliches gilt fir die Sozialhilfe. Hier diirfte es vom Ermessen der einzelnen
Sozialdienste abhdngen, was in diesem Graubereich finanziert wird.
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7.2 Alternativszenarien

Hier wird mit der Hilfe von Simulationsberechnungen untersucht, wie vergleichbare Situationen wie jene
der Fallbeispiele aussehen wirden, wenn wichtige Einflussfaktoren dandern. Es werden finf solche Alterna-
tivszenarien analysiert:

B 1. Die Rahmenbedingungen sind anders, weil der Haushalt in einem anderen Kanton liegt. Diese Ver-
anderung zeigt gleichzeitig die Bedeutung der Rahmenbedingungen auf.

B 2. Der Haushalt erwirtschaftet selber mehr oder weniger Einkommen. Wie verandert sich dadurch
sein verfligbares Einkommen?

B 3. Der Haushalt hat einen anderen Bedarf an zu zahlender Entlastung und Unterstiitzung.

W 4. Es ist eine andere Versicherung zustandig. Der Haushalt erhalt je nachdem bessere oder schlechtere
Leistungen.

B 5. Die Erwerbsintegration der Angehdrigen ist eine andere. Dies kombiniert bereits genannte Effek-
te: Einerseits steigt das Einkommen, aber andererseits auch die Out-of-Pocket-Kosten, wenn vermehrt zu
zahlende Betreuung in Anspruch genommen wird.

Diese Variationen erlauben, weit mehr Situationen mit Angehérigenbetreuung und -pflege zu untersu-
chen als nur die 12 Ausgangsbeispiele. Gleichzeitig gewahrleistet die Abstltzung in realen Fallbeispielen,
dass es sich nicht um reine Zahlenspielereien handelt.

Die Alternativszenarien werden in den folgenden Abschnitten einzeln durchgespielt. Im letzten Abschnitt
sind vertiefende Simulationen zu kritischen Fallbeispielen dargestellt. Zu jedem Alternativszenario werden
interessante Beispiele ausgefihrt und ein Fazit zur Prekaritat und Belastung der Haushalte in Abhangigkeit
des jeweils veranderten Einflussfaktors gezogen. Eine Schlusstabelle pro Abschnitt fasst zudem die wich-
tigsten Resultate fur samtliche Falle zusammen.

7.2.1 Anderer Wohnkanton

Jedes der 12 Fallbeispiele wird in jeden der sieben analysierten Kantone verschoben, um zu untersuchen,
wie sich dadurch die Out-of-Pocket-Kosten der Haushalte, aber auch ihr verfligbares Einkommen insge-
samt verandern (Abbildungen zu allen Fallbeispielen finden sich im Anhang). Diese Simulation bildet einer-
seits die je nach Kanton verschieden hohen obligatorischen Ausgaben fir Steuern und Krankenkassen-
pramien ab (Definition vgl. Abschnitt 2.5.1) und andererseits den Effekt der unterschiedlichen Angebots-
und Tarifstrukturen sowie den Einfluss der unterschiedlichen kantonalen Bedarfsleistungen.

Wie Abbildung 28 am Fallbeispiel 2a (schwerbehindertes Kind im Schulalter) deutlich macht, unter-
scheidet sich das Gesamteinkommen dieser finfképfigen Familie zwischen den Kantonen kaum. Einzig
im Kanton Waadt ist es geringfligig hoher, weil die Familie Anspruch hat auf eine «Allocation spécia-

le pour les familles s'occupant d'un mineur handicapé a domicile» (AMINH). Das verfiigbare Einkom-
men der fnfképfigen Familie unterscheidet sich deutlich starker. Es liegt im Kanton Bern bei 9'500 CHF
und im Kanton Uri bei fast 11000 CHF. Die Differenz kommt in diesem Fallbeispiel jedoch nicht haupt-
sachlich durch verschieden hohe Out-of-Pocket-Zahlungen zustande (grauer Abschnitt in den Saulen),
sondern durch Unterschiede bei den obligatorischen Ausgaben, sprich Steuern und Krankenkassenpra-
mien (roter Abschnitt in den Saulen).>

Ganz anders prasentiert sich die Situation im Fallbeispiel 2b beim gleichen schwerbehinderten Kind, als
es zweijahrig war, noch keine Hilflosenentschadigung der IV erhielt, die Eltern erst zwei statt drei Kinder

% Hinweis: Allfallige kantonale Unterschiede bei den Familienzulagen werden in der Simulation nicht bertcksichtigt, denn sie betra-
gen in den untersuchten Fallbeispielen maximal 100 CHF pro Kind. Die héchsten Zulagen kennt der Kanton VD, der durch die Ver-
nachldssigung etwas zu schlechter abschneidet.
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Abbildung 28: Haushaltseinkommen total, obligatorische Ausgaben, Out-of-Pocket-Zahlungen und
verflgbares Einkommen in Abhangigkeit des Wohnkantons (der Haushalt hat kein Vermogen)
Haushalt 2a: schwerbehindertes Kind im Schulalter
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Abbildung 29: Haushaltseinkommen total, obligatorische Ausgaben, Out-of-Pocket-Zahlungen und
verfligbares Einkommen in Abhangigkeit des Wohnkantons (der Haushalt hat kein Vermégen)
Haushalt 2b: schwerbehindertes Kind mit 2 Jahren
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS
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Abbildung 30: Haushaltseinkommen total, obligatorische Ausgaben, Out-of-Pocket-Zahlungen und

verflgbares Einkommen in Abhangigkeit des Wohnkantons, Haushalt 7: Person nach Hirninfarkt mit

bleibenden Folgen (Erwerbsalter), reale Vermdgensverhaltnisse ohne Vermégensverzehr
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Abbildung 31: Haushaltseinkommen total, obligatorische Ausgaben, Out-of-Pocket-Zahlungen und

verfligbares Einkommen in Abhangigkeit des Wohnkantons

Haushalt 7: Person nach Hirninfarkt mit bleibenden Folgen, Haushalt ohne Vermégen
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS
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hatten und weniger verdienten (vgl. Abbildung 29). Hier wirkt sich stark aufs Einkommen aus, dass diese
junge Familie in zwei Kantonen durch kantonale Bedarfsleistungen unterstltzt wird: in der Waadt und im
Tessin. Dass das verfligbare Einkommen im Kanton Waadt noch etwas héher ist als im Tessin, hangt u.a.
damit zusammen, dass bei ersterem die Familien-Erganzungsleistungen auch Gesundheitskosten Uber-
nehmen und im Tessin nicht.

Im in Abbildung 30 dargestellten Fallbeispiel 7 sind beim nach einem Hirninfarkt bleibend beeintrach-
tigten Mann, wo diverse Unterstitzungsleistungen eine Rolle spielen, die Out-of-Pocket-Zahlungen gene-
rell héher. Dadurch akzentuiert sich die Wirkung der kantonal ganz unterschiedlichen Tarife. Das verflig-
bare Einkommen variiert extrem stark und damit die finanzielle Tragbarkeit dieser Situation mit grossem
Unterstiitzungsbedarf. Es liegt zwischen wenigen hundert Franken in den Kantonen Graubiinden und SG
sowie gut 3’000 CHF im Kanton Waadt. Das Fallbeispiel dokumentiert, dass umfangreiche Entlastung
durch Tagesstrukturen plus Freiwilligeneinsatze zuhause in den meisten Kantonen nicht aus dem eigenen
Einkommen finanziert werden kann. Und es fragt sich, wie selbstverstandlich es ist, bei diesem Paar aus
zwei Personen im Erwerbsalter einen umfangreichen Vermogensabbau aufgrund der Gesundheitssituation
als unproblematisch vorauszusetzen. Die Unterschiede bei den Out-of-Pocket-Kosten kommen in diesem
Beispiel wie folgt zustande:

B Am stdrksten wirken sich die unterschiedlichen Preise fiir die von diesem Haushalt beanspruchten wo-
chentlich fiinf Tage Tagesbetreuung in einem Pflegeheim aus. Diese kosten in der Waadt 760 CHF
pro Monat (35 CHF pro Tag inkl. Mittagessen), in SG 2'800 CHF (kein kantonaler Tarif, mittleres Preisni-
veau pro Tag 129 CHF), aber auch in GR, wo ein kantonaler Tarif besteht (121 CHF pro Tag), belaufen sie
sich auf monatlich 2600 CHF.

B In den Kantonen UR und SG kommt die maximal mégliche Patientenbeteiligung bei der Spitex von
485 CHF pro Monat hinzu. Im Kanton GR existiert die Patientenbeteiligung ebenfalls, ist aber halb so hoch
—in VD, Tl und NE gibt es eine solche Beteiligung nicht, in BE 2018 nur fur Personen im Rentenalter.

B Da die Ehefrau tagslber ihre hochbetagte Mutter betreut und als Musikerin an Abenden und Wochen-
enden arbeitet, nimmt der Haushalt weitere Entlastung durch Freiwillige in Anspruch. Der Preis fir das
gleiche Betreuungspensum variiert zwischen 0 CHF (VD, UR, SG) und 780 CHF (GR). Moglich wird die
kostenlose Betreuung durch entsprechende kantonale Subventionen.

B Dagegen bilden die Preise fur die bendétigten Transporte in die Tagesbetreuung und zuriick und fiir
nicht von der Krankenkasse finanzierte Pflegehilfsmittel in allen Kantonen ein Problem.

Wahrend die Situation in der Waadt finanziell gerade noch tragbar bleibt, ist das Existenzminimum im
Tessin knapp nicht mehr gedeckt, in den anderen Kantonen noch deutlicher. In St. Gallen und Graubun-
den kdame angesichts der hohen Tarife wohl niemand auf die Idee, eine so pflege- und betreuungsintensi-
ve Person zuhause zu behalten.

Hatte der gleiche Haushalt 7 kein Vermoégen (vgl. Abbildung 31), so wirde er Gberall durch Ergan-
zungsleistungen zur IV Uber das Existenzminimum angehoben. Am besten wirde er nun im Kanton Tessin
dastehen, der die unbezahlte Leistung, welche die Ehefrau erbringt, in der Bedarfsleistung des «Aiuto
diretto» beriicksichtigt.

Vergleicht man die Situation des Haushalts 7 mit jener des vorherigen Beispiels 2a, so wird deutlich, dass
der entscheidende Unterschied zwischen diesen beiden Fallbeispielen nicht in der bentigten Betreuung
liegt, sondern in der unterschiedlichen Finanzierung von Betreuungsleistungen tber die IV: Beide Haushal-
te erhalten eine Hilflosenentschadigung schweren Grades. Der Haushalt 2a erhalt jedoch zusatzlich einen
Intensivpflegezuschlag (den es nur fir Minderjdhrige gibt) plus Assistenzbeitrage von der IV. Wirde der
hirnverletzte Mann auch einen Assistenzbeitrag erhalten, wéren die finanziellen Probleme dieses Haushalts
weitgehend geldst (vgl. Abschnitt 7.2.3). Derzeit hat er aber als nicht urteilsfahige Person, die viele Uber
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den Assistenzbeitrag unterstltzten Aktivitaten gar nicht ausfihren kann, faktisch keinen Zugang zu dieser
Leistung. Gar keinen Anspruch auf Assistenzbeitrage haben zudem alle Haushalte, die keine IV-Hilflosen-
entschadigung haben, was insbesondere auf den ganzen Altersbereich zutrifft.

Zum Abschluss sind in Tabelle 23 die wichtigsten Erkenntnisse aus den Simulationen zum Einfluss des
Wohnkantons im Uberblick nochmals fiir alle Fallbeispiele zusammengetragen. Unterschiede beim verfiig-
baren Einkommen, die mehr als 1°000 CHF pro Monat ausmachen, werden jeweils explizit ausgewiesen.
Von den noch nicht ausgefiihrten Haushalten ist die Situation im Fallbeispiel 1 dhnlich wie im Beispiel 2a
kantonsunabhangig durch die IV gut abgesichert. Die Familie mit dem krebskranken Kind im Fallbeispiel 3
ist in keinem Kanton auf einem Erwerbsersatzniveau gegen den Einkommensverlust der Mutter versichert.
Fur den nach einem Unfall bleibend beeintrachtigten Bauarbeiter (Beispiel 4) ist in finanzieller Hinsicht der
Preis der Betreuungsangebote entscheidend fir das erreichbare Wohlstandsniveau. Im Beispiel 5 des friih
an Demenz erkrankten Manns besteht in allen Kantonen der Mechanismus, dass das Einkommen etwas
Uber dem Erganzungsleistungsniveau liegt und diese erst mittragen wirden, wenn der Haushalt sich ge-
trauen wirde, hohere Ausgaben fur Entlastungsangebote zu tatigen.

In einer solchen Situation ist fir die betroffenen Haushalte vieles unklar: Was helfen die Erganzungsleis-
tungen konkret finanzieren und was nicht? Wie geht das, wenn die krankheits- und behinderungsbeding-
ten Kosten von den Erganzungsleistungen erst im Nachhinein abgegolten werden, aber die fur den Haus-
halt nicht tragbaren Kosten sofort anfallen? Das Fallbeispiel macht sehr deutlich, dass diese Ungewisshei-
ten zu einer Uberlastung der Angehérigen fihren kénnen, die dadurch mehr Betreuung tbernehmen, als
sie langerfristig bewaltigen kénnen.

Die Familie mit der psychisch erkrankten Mutter im Fallbeispiel 6 muss ohne Zugang zu IV-Leistungen in
allen Kantonen von der Sozialhilfe untersttzt werden. In der Lebensendsituation (Beispiel 8) sind kan-
tonsunabhangig die gute friihere Erwerbsintegration beider Partner und die Erwerbsersatzleistung des
Krankentaggeldes entscheidend fiir die gute finanzielle Absicherung. Die Frau mit Care-Migrantinnen
(Beispiel 9) ist ebenfalls in allen untersuchten Kantonen in der Situation, dass sie diese Betreuungsleistung
aus dem Vermogen finanzieren muss. Fir die weiteren Fallbeispiele 10-12 im Rentenalter ist der Anspruch
auf Erganzungsleistungen und der Preis der von Unterstitzungs- und Entlastungsangeboten entscheidend
fur die Tragbarkeit der Situation.

Wie die finanzielle Situation in den Fallbeispiele fir Haushalte ohne Vermdgen aussahe, dokumentieren
die Abbildungen im Anhang 1.

Prekaritat und Belastung in Abhiangigkeit des Wohnkantons

Die Verschiebung der Fallbeispiele zwischen den Kantonen zeigt, dass die finanzielle Tragbarkeit einer
Situation mit Angehérigenbetreuung von diversen Faktoren abhangt:

B Die von Kanton zu Kanton sehr variablen Preise fiir Entlastungsdienste sowie Tages- und Nacht-
strukturen wirken sich in Situationen mit grossem Unterstitzungsbedarf sehr stark aus. Verschiedene
Kantone verlangen fir einen Durchschnittshaushalt unerschwingliche Preise oder die Anbieter rationieren
die subventionierten Leistungen de facto zeitlich (z.B. max. ¥2 Tag Entlastung pro Woche).*® Auch sind
einkommensabhéangig Tarife wie bei der Kinderbetreuung die Ausnahme. Der Effekt ist, dass die finanziel-
le Tragbarkeit mit Angehérigenbetreuung zuhause schnell nicht mehr gegeben ist oder aber die Angehé-
rigen die Erwerbsarbeit drastisch einschranken, wenn nicht aufgeben und durch den Einkommensausfall
die Prekaritatsgefahrdung des Haushalts steigt. Meist gelten zudem &hnliche Preise fir Ferienbetten. Lie-

* Dies ist im Simulationssystem bertcksichtigt, indem bei htheren zeitlichen Pensen der Tarif einer Privatanstellung berlcksichtigt
wird.
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gen sie so hoch wie in etlichen Deutschschweizer Kantonen, werden sich viele Angehérigen keine oder
nur minimale Auszeiten von der Pflege- und Betreuungssituation leisten kénnen, was wiederum die lan-
gerfristige Tragbarkeit der Situation gefahrdet.

B Wichtig sind jedoch auch die obligatorischen Ausgaben, und das sind neben den Steuern die Kran-
kenkassenpramien, verrechnet mit der individuellen Pramienverbilligung. Auch die durch die Krankenkasse
nicht gedeckten Gesundheitskosten (Franchise und Selbstbehalt sowie die Patientenbeteiligung bei der
Spitex, die allein bis zu 485 CHF pro Monat ausmacht) fallen in langerfristigen Pflegesituationen oft in
voller Hohe an. Aufgrund tiefer obligatorischer Ausgaben stehen die Fallbeispiele im Kanton Uri haufig
vergleichsweise gut da.

W Was national befriedigend geregelt ist, fiihrt kantonsunabhéngig zu guten Resultaten. Dies gilt
in den untersuchten Beispielen etwa fir IV-Leistungen in Kombination mit einem Assistenzbeitrag.
Oder es gilt fur die Leistungen der Sonderschulen fur die schwerbehinderten Kinder, die Gratistransporte
hin und zuriick mitumfassen, die Mittagsbetreuung, Ubernachtungen, Wochenendaufenthalte und Feri-
enwochen anbieten, die die zahlreiche Therapien koordinieren und managen und als Gesprachspartner zu
allen Fragen den Eltern zur Verfigung stehen. Gabe es bezahlbare Tagesstrukturen fur gesundheitlich
beeintrachtigte Erwachsene mit einem dhnlichen Leistungsspektrum, wirde dies eine erhebliche Entlas-
tung fir die Angehérigen bedeuten. Heute sind in allen untersuchten Kantonen nur schon regelmassig
bendtigte Transporte in die Tagestruktur und zuriick eine finanzielle Herausforderung.

B Liicken, die in der sozialen Absicherung auf nationaler Ebene bestehen, fangen die Kantone nicht
wirklich auf. Eine sehr wichtige solche Lucke sind unabgesicherte Erwerbs- und damit Einkom-
mensausfalle. Sie kommen in prekdren Beschaftigungsverhaltnissen vor oder relativ kurz nach einem
Stellenantritt. Fast wichtiger sind aber im Kontext der Angehérigenbetreuung Situationen, in denen ein
Erwerb nicht mehr moglich ist, sei es, weil die Angehérigen zwingend zuhause gebraucht werden wie die
Mutter des krebskranken Kindes, oder sei es, weil die Vereinbarkeit von Beruf und Angehérigenbetreuung
nicht gegeben ist. Nur ausnahmsweise erhalten Angehérige in dieser Situation ein Krankentaggeld wie im
Fallbeispiel 8 der Lebensendsituation. Die Familie mit dem krebskranken Kind hatte in allen Kantonen
massive finanzielle Probleme, auch wenn sie das Existenzminimum gemass Bedarfsleistungskriterien er-
reicht. Eine weitere wichtige Llcke, die in den Fallbeispielen 5 und 7 eine Rolle spielt, ist die Unméglich-
keit, einen Assistenzbeitrag zu erhalten, wenn man selber nicht urteilsfahig ist. Beide Haushalte wr-
den im Tessin Aiuto diretto beziehen kénnen, das einzige Bedarfsleistungssystem, das die unbezahlten
Leistungen von Angehdrigen anerkennt und anrechnet. Beim Haushalt 5 ware der Beitrag gering, aber im
Fallbeispiel 7 wirden die finanziellen Probleme dadurch gelést. In allen anderen Kantonen bleibt die Liicke
bestehen.

B Das Spannungsfeld von Zugang zu Erganzungsleistungen und Vermoégensverzehr ist ein nati-
onales Phanomen, auch wenn die Detailausgestaltung der krankheits- und behinderungsbedingten Leis-
tungen den Kantonen obliegt. Aber dieses Spannungsfeld wirkt sich in landlicheren Kantonen starker aus,
wo die Einkommen generell tiefer sind, aber mehr Leute Liegenschaften besitzen.

B Im Fallbeispiel 6 zeigt sich, dass fur Familien insbesondere mit kleinen Kindern die Familien-Ergdnzungs-
leistungen (VD und TI) wichtiger sein kénnen als spezifische Unterstlitzungen fur Angehérigenbetreuung.
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Tabelle 23: Simulationen zum Wohnkanton (reale Vermdgensverhaltnisse, ohne Vermogensverzehr)

Kantonin Prekdrin  Prekarin Relevante Aspekte
Ausgangs- Ausgangs- anderen
lage situation  Kantonen

1 Kind mit kognitiver VD Nein Nein Kantonsunabhéngig gute Absicherung durch HE/IPZ/Assistenz der

Beeintrachtigung IV. In den Kantonen UR und Tl gibt es keine Nachtstruktur fir
Kinder. Die effektive Situation des Haushalts ist auf diese Kantone
also nicht tUbertragbar! Das Kind musste vermehrt durch Assistenz
zuhause betreut werden.

2a Schwerbehindertes BE Nein Nein Kantonsunabhéngig gute Absicherung durch HE/IPZ/Assistenz der
Kind Schulalter \%

2b  Schwerbehindertes BE Nein, aber ~ Nein, aber Ohne HE IV, IPZ/Assistenz. Neben 3 Tagen Kita (Tarif nicht nach
Kleinkind, 2-jahrig nahe am nahe am  Kanton variiert) nimmt der Haushalt keine bezahlte Entlastung in

Existenzmi-  Existenzmi- Anspruch. Die Familie erreicht nur in den Kantonen VD und Tl
nimum nimum  dank Familien-Erganzungsleistungen ein Einkommen tber dem
Existenzminimum.
3 Schwerkrankes UR Tiefes Ein- Nein. Kein IV-Fall, dadurch ohne HE, Assistenz. Ohne Familien-EL in VD
Kind kommen, Nirgends und TI. Finanzielle Belastung durch Erwerbsausfall der Mutter. Der
aber Uber besser  Haushalt hat finanzielle Verpflichtungen, denen er nicht mehr
Existenz- gestellt  nachkommen kann. Die Folge ist eine erhebliche Verschuldung.
minimum Verflgbares Einkommen zwischen 3'870 CHF (BE) und 4'880 CHF
(UR)

4 Nach Unfall blei- Tl Nein Nein Kantonsunabhéngige Absicherung durch UV und HE, aber das
bend beeintrachtig- verfligbare Einkommen schwankt wegen Unterschieden bei den
te Person obligatorischen Ausgaben und den Preisen der Entlastung zwi-

schen 3'755 CHF (SG) und 5111 CHF (UR).

5  Fr0h an Demenz UR Tiefes Ein- Nein. Kantonsunabhéngig IV & HE, aber keine Assistenz. Aufgrund des
erkrankte Person kommen, Nirgends knappen Einkommens getraut sich Haushalt nicht, Entlastung in
mit Familie aber Uber besser-  Anspruch zu nehmen, daher gehen die Kantonsunterschiede allein

Minimum gestellt  auf die Hohe der obligatorischen Ausgaben zurtick. Im Tl erhalt
der Haushalt etwas Aiuto diretto (300 CHF), was aber kompen-
siert wird durch hohere obligatorische Ausgaben. Verfligbares
Einkommen zwischen 3’670 CHF (VD) und 4’550 CHF (UR)

6  Psychisch erkrankte VD Dank Integra-  Uberall  Kein Anspruch auf IV-Rente, dadurch ohne HE, Assistenz, EL. In
Person tionszulage prekdar  allen Kantonen bewegt sich der Haushalt mit Sozialhilfe oder

minim Uber Familien-EL nahe am Existenzminimum; das verfiigbare Einkom-

Minimum men liegt zwischen 3706 CHF (Tl) und 4’214 CHF (GR).

7 Person nach Hirnin- BE Ohne Ver-  Nurin VD Kantonsunabhdngig IV, HE, aber keine Assistenz. Hohe, kantonal
farkt mit bleiben- mogensver-  ohne Ver- stark variierende, Out-of-Pocket-Ausgaben fir Betreuung. Die
den Folgen zehr unter  mogensver- tiefen Betreuungstarife in der VD erlauben es dem Haushalt dort,

Existenzmi-  zehr Gber die Existenz ohne Vermodgensverzehr zu sichern. Das verfligbare
nimum Existenz-  Einkommen vor Vermdgensverzehr liegt zwischen 150 CHF (GR)
minimum. und 3'045 CHF (VD)
8  Lebensendsituation BE Nein Nein Kantonsunabhdngig durch gute friihere Erwerbsintegration beide
Uber Krankentaggeld abgesichert.

9  Alleinlebende Tl Ja, bzw. Ja, bzw.  Hohe selbstgetragene Kosten fur Care-Migrantinnen; aufgrund
altere Person mit ohne Vermo- ohne Ver- des hohen Vermdgens besteht kein Anspruch auf Aiuto diretto
Care-Migrantin gensverzehr mogensver- (Tl). EL decken fiir Personen ohne HE Hausangestellte nicht (mit

unmoglich zehr un-  HE auch nicht unbeschrankt).

moglich

10 Gesundheitlich GR Ja, Einkom-  Ja, Einkom- Das Paar kommt durch, weil es im eigenen alten Haus giinstig
beeintrachtigtes men ohne EL  men ohne wohnt. Im Bedarfsfall helfen die Kinder aus. Aber es darf nichts
Paar mit Demenz- (wg. Vermd-  EL(wg.  Zusatzliches hinzukommen. Zu bezahlende Entlastung kénnte sich
thematik gen) unter  Vermogen) das Paar nicht leisten bzw. das Haus musste verkauft werden,

Existenz- unter durfte aber schwer verk&uflich sein.

minimum Minimum

11 Fernab wohnende NE Einkommen Einkommen Die Frau kommt durch, weil sie im eigenen alten Haus gunstig
Person mit Unter- ohne EL(wg. ohne EL  wohnt. Aufgrund der tieferen Tarife fUr Entlastung ware sie in VD
stitzungsbedarf Vermogen)  (wg. Ver- und Tl leicht besser gestellt. Ohne Vermdgen wiirde das Einkom-

unter mogen)  men auf EL-Niveau gehoben und gewisse Kosten von Unterstt-

Existenz- unter zungsangeboten wurden Ubernommen. Die Frau ist nicht in einer

minimum Minimum finanziellen Notlage.

12 Hochaltrige Person, NE Einkommen Einkommen Die Frau kommt durch, weil sie auf Vermdgen zurtickgreifen
Frailty-Syndrom, in ohne EL(wg. ohne EL  kann. Wenn dies aufgebraucht sein sollte, springen die EL ein. Es
betreutem Wohnen Vermogen)  (wg. Ver- besteht keine finanzielle Notlage.

unter maogen)

Existenz- unter

minimum Minimum
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7.2.2 Veranderte Einkommenssituation

Wir simulieren zunachst einfach, welches verfiigbare Einkommen®’ den untersuchten Haushalten bei un-
terschiedlichen Primareinkommen® verbleibt (Abbildungen zu allen Fallbeispielen finden sich im Anhang).
Fur die Beurteilung der Prekaritat und Belastung der Haushalte wird spater die Vermdgenssituation inte-
griert und mitberucksichtigt, dass Lebenshaltungskosten wie auch die durchschnittliche Einkommenssitua-
tion mit der Haushaltskonstellation zusammenhangen. Zunachst aber einfach die Einkommenseffekte:

Als Beispiel dient in Abbildung 32 der Haushalt 1 einer Familie mit kognitiv beeintrachtigtem Kind.
Die Familie hat keinen Anspruch auf Ergénzungsleistungen (EL) zur IV, weil die Voraussetzung dafur eine
IV-Rente ware. Kinder haben jedoch bis zur Volljahrigkeit keinen Anspruch auf eine solche Rente. Der
Haushalt hat im vorliegenden Fall auch kein Anrecht auf Sozialhilfe, solange seine 70000 CHF Vermodgen
nicht aufgebraucht sind. Der Unterschied zwischen Erganzungsleistungen und Sozialhilfe ist in der Situati-
on dieses Haushalts ganz wesentlich, weil wie gesagt bei der Bestimmung des Sozialhilfeniveaus Hilflo-
senentschadigung und Intensivpflegezuschlag als Einkommen der Person angerechnet werden, welche die
Betreuung und Pflege Ubernimmt - dagegen zahlen sie bei den EL nicht zu den anrechenbaren Einkom-
men. Das macht im vorliegenden Fall einen Unterschied von fast 3'000 CHF pro Monat aus. Ein Assistenz-
beitrag dagegen tangiert die Sozialhilferechnung nicht, da die Einnahmen Ausgaben entsprechen, welche
sonst die Sozialhilfe unter dem Titel von Gesundheitskosten Gbernimmt. Dies gilt auch fir die Gbrigen
anfallenden Betreuungskosten.

Da die Familienzulagen in den Primareinkinften enthalten sind, betragen die Priméareinkinfte (rote Linie)
bei Haushalt 1 am tiefsten Punkt 415 CHF. Dies ware auch dann der Fall, wenn die Mutter keiner Erwerbs-
tatigkeit nachginge und der Vater keine Alimente bezahlen wirde. Neben den Familienzulagen wirde
dieser Haushalt ohne Erwerbseinkommen Hilflosenentschadigung und Intensivpflegezuschlag erhalten,
weshalb das verflgbare Einkommen (rosa) deutlich Gber dem Primareinkommen (rot) liegt. Weil das Fall-
beispiel im Kanton Waadt ist, kommt eine bedarfsabhangige «Allocation spéciale pour les familles s'occu-
pant d'un mineur handicapé a domicile» (AMINH) hinzu. Die Differenz zwischen dem gesamten und dem
verflgbaren Haushaltseinkommen geht auf obligatorische Ausgaben (Definition vgl. Abschnitt 2.5.1) zu-
rick, im vorliegenden Fall ein Restbetrag selbst zu tragender Krankenkassenpramien. Bei htéherem Primar-
einkommen des Haushalts werden die Bedarfsleistungen ausgeblendet und die Besteuerung setzt ein. Es
kommt — und dies lasst sich auch in anderen Fallbeispielen beobachten — zu einem langen Abschnitt, in
dem das verfligbare Einkommen stagniert, obwohl das Primareinkommen steigt. Ab da wird die Differenz
zwischen dem gesamten und dem verfligbaren Einkommen immer grésser, bis das verfligbare Einkom-
men schliesslich unter dem Primareinkommen liegt.

Betrachten wir noch das Fallbeispiel 3 des schwerkranken Kinds (Abbildung 33). Hier ist unterstellt,
dass der Haushalt kein Vermogen hat und demnach bei ungentigendem Einkommen von der Sozialhilfe
unterstltzt wird. Im Unterschied zu behinderten Kindern besteht beim schwerkranken Kind kein Anspruch
auf Hilflosenentschadigung und Intensivpflegezuschlag. Das verfligbare Einkommen der Familie liegt in
den untersten Einkommenskategorien durch die von der Sozialhilfe gewahrte Integrationszulage gering-
flgig Uber dem Existenzminimum. Die Integrationszulage wird bei zunehmendem Erwerbseinkommen
durch einen geringfiigigen Einkommensfreibetrag abgeldst. Kritisch ist der Ubergang aus der Sozialhilfe,
der um 4'000 CHF Primareinkommen (inkl. Kinderzulagen) herum einsetzt. Nicht nur die Sozialhilfe selber
fallt nun weg, auch die Krankenkassenpramien werden nicht mehr voll gedeckt. Gleichzeitig setzt die

*" Die Wohnkosten sind nicht abgezogen, missen also aus diesem Einkommen mit gedeckt werden.
%8 Netto-Erwerbseinkiinfte inkl. Familienzulagen, Erwerbersatz (Taggelder), Vermogenseinkommen sowie Transfers von anderen
Haushalten und abzuglich geleisteter Transfers an andere Haushalte inkl. Anteil 13. Monatslohn
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Abbildung 32: Veranderung von Haushaltseinkommen total und verfigbarem Einkommen in
Abhangigkeit des Primareinkommens (reale Vermdgenssituation ohne Vermégensverzehr)

Haushalt 1: Kind mit kognitiver Beeintrachtigung
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Primareinkommen: Erwerbseinkommen netto, Familienzulagen, Erwerbsersatz, Vermogenseinkinfte, empfangene abzuglich ge-

leisteter Unterhaltsbeitrage und sonstiger Transfers an/von privaten Haushalten.
Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Abbildung 33: Veranderung von Haushaltseinkommen total und verfigbarem Einkommen in

Abhangigkeit des Primareinkommens (Haushalt ohne Vermogen)
Haushalt 3: Schwerkrankes Kind
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Primdreinkommen: Erwerbseinkommen netto, Familienzulagen, Erwerbsersatz, Vermogenseinkinfte, empfangene abztglich ge-

leisteter Unterhaltsbeitrdge und sonstiger Transfers an/von privaten Haushalten.
Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS
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Besteuerung ein. Durch die Kombination dieser Effekte geht das verfligbare Einkommen leicht zurtick. Erst
bei einem Primareinkommen zwischen 5’000 und 6’000 CHF netto stellt der Haushalt effektiv finanziell
besser da als in der Sozialhilfe. Dass dieser Ubergang beim Austritt aus den Bedarfsleistungssystemen
kritisch ist, insbesondere wenn noch Out-of-Pocket-Kosten fir Unterstiitzung und Entlastung eine Rolle
spielen, lasst sich in verschiedenen Fallbeispielen beobachten.

Prekaritdt und Belastung in Abhdngigkeit des Einkommens

Auch zu diesen Auswertungen finden sich Abbildungen zu allen Fallbeispielen im Anhang. Hier wird stell-
vertretend das Fallbeispiel 2b des schwerbehinderten Kleinkinds herausgegriffen (Abbildung 34). Die
schwarze Linie steht fir das gesamte Haushaltseinkommen, das auch bei einem Erwerbseinkommen von 0
CHF bereits bei 400 CHF liegt, weil der Haushalt Kinderzulagen erhélt. Bescheidene Out-of-Pocket-
Ausgaben (rosa, Prozentangaben auf der rechten Skala) fallen erst nach dem Austritt aus der Sozialhilfe
an, bleiben sich dann aber einkommensunabhangig immer gleich. Ihr Anteil am Haushaltseinkommen ist
bei den Primareinkommen direkt Uber der Sozialhilfegrenze am hochsten. Die rote Linie der Differenz zum
Existenzminimum dokumentiert, dass dieser Haushalt ein Eigeneinkommen von mindestens 7°000 CHF
erwirtschaften muss, um besser gestellt zu sein als ganz ohne Einkommen in der Sozialhilfe.

Abbildung 34: Prekaritat und Belastung in Abhangigkeit des Primareinkommens (Haushalt ohne
Vermogen) Haushalt 2b: Schwerbehindertes Kleinkind
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Primareinkommen

Primareinkommen: Erwerbseinkommen netto, Familienzulagen, Erwerbsersatz, Vermogenseinkinfte, empfangene abzuglich ge-
leisteter Unterhaltsbeitrage und sonstiger Transfers an/von privaten Haushalten. Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

In Tabelle 24 werden die wichtigsten Resultate fur alle Fallbeispiele zusammengefasst. Es wird einerseits
ausgewiesen, ab welchem Primareinkommen ein Haushalt in der Situation der Fallbeispiele in finanziell
prekare Einkommensverhaltnisse gerdt. Andererseits wird aufgezeigt, in welchen Situationen die finanziel-
le Belastung des Haushalts durch Out-of-Pocket-Kosten gemessen am Gesamteinkommen eine wie grosse
Rolle spielt. Analysiert wird jeweils die Situation der Haushalte ohne Vermoégen. Da das Sozialhilfe-
Existenzminimum als Prekaritatsgrenze verwendet wird, sind in der Situation ohne Vermdgen Haushalte
mit einem Anrecht auf die etwas héheren Ergédnzungsleistungen per Definition gegen finanzielle Prekaritat
abgesichert. Die Ubrigen fangt die Sozialhilfe auf der Prekarititsgrenze ab.

102

BASS



7 Ergebnisse der Simulationsrechnungen

Tabelle 24: Simulation von Einkommensvariationen, Berechnung fur Haushalte ohne Vermégen

Relevante Aspekte

1

2a

2b

Kind mit kognitiver
Beeintrachtigung

Schwerbehindertes
Kind im Schulalter

Schwerbehindertes
Kleinkind, ohne HE

Schwerkrankes Kind

Nach Unfall bleibend
beeintrachtigte Person

Frah an Demenz er-
krankte Person mit
Familie

Psychisch erkrankte
Person

Person nach Hirninfarkt
mit bleibenden Folgen

Lebensendsituation

Alleinlebende altere
Person mit Care-
Migrantin

Gesundheitlich beein-
trachtigtes Paar mit
Demenzthematik

Fernab wohnende
Person mit Unterstat-
zungsbedarf
Hochaltrige Person,
Frailty-Syndrom, in
betreutem Wohnen

Der Haushalt rutscht trotz Alimenten, HE, IPZ und Assistenzbeitrag in finanzielle Prekaritat und ist
folglich auf Bedarfsleistungen (Sozialhilfe oder in der VD Familien-EL) angewiesen, wenn er nicht selber
monatlich rund 2000 CHF Primdreinkommen erwirtschaftet. Die finanzielle Belastung durch Out-of-
Pocket-Kosten in Prozent des Haushaltseinkommens ist dank der erwahnten Leistungen tief. Der Ma-
ximalwert liegt bei 9%.

Der Haushalt rutscht trotz HE, IPZ und Assistenzbeitrag in finanzielle Prekaritat und ist folglich auf
Bedarfsleistungen (Sozialhilfe oder Familien-EL) angewiesen, wenn er nicht selber monatlich rund 2000
CHF Primareinkommen erwirtschaftet. Die finanzielle Belastung durch Out-of-Pocket-Kosten in
Prozent des Haushaltseinkommens ist dank der erwéhnte Leistungen dhnlich tief wie im 1. Fallbeispiel.

Der Haushalt ist in finanzieller Prekaritat und kommt erst merklich Uber das Existenzminimum der
Sozialhilfe hinaus, wenn er selber rund 6000 CHF Primareinkommen erwirtschaftet. Bei einem Er-
werbseinkommen von 1000 CHF bis 6000 CHF findet kein Zuwachs des verfiigbaren Einkommens
statt. Dass dieser Betrag so hoch ist, liegt nicht zuletzt an der im Kanton Bern schwachen UnterstUt-
zung durch Pramienverbilligungen. Die Eltern kénnen auch wegen der fehlenden Mitfinanzierung der
Betreuungskosten das Einkommen nicht entsprechend erh6hen. Die finanzielle Belastung durch
Out-of-Pocket-Kosten in Prozent des Haushaltseinkommens ist nicht sehr hoch, weil der Haushalt sich
bezahlte Betreuung nicht leisten kann.

Der Haushalt braucht ein eigenes Primareinkommen von mehr als 5000 CHF, um nicht in finanzielle
Prekaritat zu geraten und auf Sozialhilfe angewiesen zu sein. Dies erreicht er in der Ausgangslage,
gerat aber aufgrund seiner finanziellen Verpflichtungen (Ersatzpersonal fur ausfallende Mutter im
eigenen Betrieb) trotzdem in finanzielle Probleme. Die finanzielle Belastung durch Out-of-Pocket-
Kosten in Prozent des Haushaltseinkommens ist bei tiefem Einkommen hoch (insb. wg. Patientenbetei-
ligung der Spitex). Am hdchsten ist sie mit 15% nach Auslaufen der Sozialhilfe, d.h. bei etwa 5000
CHF und sinkt mit zunehmendem Einkommen ab.

Der Haushalt ist durch UV-Taggelder und HE gegen finanzielle Prekaritat abgesichert. Er hatte nur
dann ein Problem, wenn das frihere Erwerbseinkommen als Berechnungsgrundlage der UV nicht
existenzsichernd gewesen ware. Die finanzielle Belastung durch Out-of-Pocket-Kosten liegt bei rund
20% des Haushaltseinkommens.

Der Haushalt ist durch IV-Rente, HE und Invalidenrente der Pensionskasse gegen finanzielle Prekari-
tat abgesichert. Er hatte dann ein Problem, wenn das friihere Erwerbseinkommen als Berechnungs-
grundlage der IV und der PK-Rente tiefer gewesen ware. Die finanzielle Belastung durch Out-of-
Pocket-Kosten ist tief, weil der Haushalt aus finanziellen Grinden keine zahlbare Entlastung in An-
spruch nimmt.

Der Haushalt ist in finanzieller Prekaritat und erreicht das Existenzminimum ohne Sozialhilfe erst,
wenn er selber mehr als 6000 CHF Primdreinkommen erwirtschaftet. Dass dieser Betrag so hoch ist,
liegt nicht zuletzt an den hohen Lebenshaltungskosten in der Waadt (Mieten, KK-Pramien, Steuern).
Die kranke Mutter ist nicht arbeitsfahig, der Vater betreut sie, deshalb kann der Haushalt das Einkom-
men nicht entsprechend erhohen. Die finanzielle Belastung durch Out-of-Pocket-Kosten in Prozent
des Haushaltseinkommens ist gerade im unteren und mittleren Erwerbseinkommensbereich nicht zu
vernachlassigen (zwischen 12% und 14%)

In der Betrachtungsweise ohne Vermdgen ist dieser Haushalt dank IV-Rente, HE und Invalidenrente der
Pensionskasse sowie EL gegen finanzielle Prekaritat abgesichert. Die finanzielle Belastung durch
Out-of-Pocket-Kosten in Prozent des Haushaltseinkommens ist bei Einkommen unter der EL-Grenze
klein, weil diese die Betreuungskosten tragen helfen. Sie steigt mit zunehmendem Einkommen an und
erreicht bei einem zuséatzlichen Primareinkommen (z.B. Verdienst der Ehefrau) von 6°000 CHF das
Maximum mit 27%. Mit hoherem Einkommen sinkt sie wieder.

Der Haushalt rutscht in finanzielle Prekaritat und ist folglich auf Sozialhilfe angewiesen, wenn die
Erwerbsersatzeinkommen sich nicht auf mindestens monatlich rund 4500 CHF belaufen. Der Betrag ist
nicht zuletzt deshalb relativ hoch, weil die Pramienverbilligung im Kanton Bern wenig Unterstiitzung
bietet. Die finanzielle Belastung durch Out-of-Pocket-Kosten ist in diesem Fall unbedeutend.

Diese hochbetagte Frau kann sich nur zuhause durch Care-Migrantinnen betreuen lassen, wenn sie
Uber ein Einkommen von 8500 CHF verfiigt. Ohne Vermdgensverzehr kénnte sie dies folglich nicht.

In der Betrachtungsweise ohne Vermogen ist dieser Haushalt dank AHV-Rente und EL gegen finanzi-
elle Prekaritat abgesichert. Die finanzielle Belastung durch Out-of-Pocket-Kosten in Prozent des
Haushaltseinkommens ist gering (max. 6%), weil kaum Leistungen in Anspruch genommen werden
und stattdessen die Tochter die Unterstitzung und Entlastung unbezahlt leistet.

In der Betrachtungsweise ohne Vermogen ist dieser Haushalt dank AHV-Rente, HE und EL gegen
finanzielle Prekaritat abgesichert. Die finanzielle Belastung durch Out-of-Pocket-Kosten in Prozent
des Haushaltseinkommens erreicht maximal 17%.

In der Betrachtungsweise ohne Vermogen ist dieser Haushalt dank AHV-Rente und EL gegen finanzi-
elle Prekaritat abgesichert. Die finanzielle Belastung durch Out-of-Pocket-Kosten in Prozent des
Haushaltseinkommens liegt in der gegenwartigen Situation bei maximal 10%, kann aber bei zuneh-
mendem Unterstltzungsbedarf stark ansteigen.

Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS
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7.2.3 Anderer Bedarf an zu zahlender Entlastung und Unterstiitzung

Der Bedarf an zahlbarer Entlastung und Unterstiitzung kann sich veréandern, weil Angehérige erkranken
oder weil sich der Pflege- und Betreuungsbedarf der gesundheitlich beeintrachtigten Person vergrossert
oder vermindert. Um aufzuzeigen, was dies fur die betroffenen Haushalte finanziell bedeutet, wahlen wir
im Folgenden das Beispiel, dass die Hauptbetreuungsperson ausfallt und durch bezahlte Dienste
ersetzt oder zumindest stark entlastet werden muss. Die Zahlen stehen gleichzeitig auch fur den Wert,
den die Eigenleistung an unbezahlter Betreuung und Pflege in der Familie hat.

Da die Vereinbarkeit der Angehdérigenbetreuung und -pflege mit einer Berufstatigkeit ein zentrales Anlie-
gen des Aktionsplans betreuende Angehdrige des Bundes ist, wird in Abschnitt 7.2.5 zusatzlich unter-
sucht, wie sich ein veranderter Erwerbsumfang, der ebenfalls zu einem erhéhten Bedarf an zahlbarer Be-
treuung fuhrt, auf die finanzielle Situation des Haushalts auswirkt.

Die Detailannahmen hinter den Simulationen sind in Tabelle 25 am Ende des Abschnitts ausgeftihrt. Ge-
nerell untersuchen die Simulationen die Situation, in der fir die ausfallende Betreuungsleistung zu zah-
lender Ersatz gefunden werden muss. Fir die Schliessung der Betreuungslicke wird individuell auf die far
die Situation passende Leistungserbringer zurtickgegriffen bzw. auf die real am Ort der Fallbeispiele ver-
fugbaren Angebote. Gibt es kein passendes Angebot, werden die Kosten einer Privatanstellung verrech-
net. Dabei gehen wir in den Berechnungen davon aus, dass der Preis von Betreuungsleistungen im Sinne
von Assistenz den Vorgaben des Assistenzbeitrags der IV entspricht (32.90 CHF Stundenlohn brutto inkl.
Ferienanteil). Eine Schwierigkeit bildet dabei die Uberwachung in der Nacht, wo der Assistenzbeitrag ma-
ximal 87.80 CHF pro Nacht angerechnet. Wir Gbernehmen diesen Wert im Wissen, dass es nicht immer
maoglich sein durfte, jemanden zu finden, der die Aufgabe zu diesem Preis Ubernimmt. Fur Aufgaben, die
eher einer Haushalthilfe tagstber entsprechen, wurden als Anngherung fir den Lohn von privat Angestell-
ten die tieferen lokalen Spitex-Haushaltshilfetarife gewahlt.

Bei den Familien mit schwerbehinderten Kindern (Fallbeispiele 1 und 2) wurde unterstellt, dass die Mut-
ter erkrankt. In beiden Familien sind die Vater mit in die Betreuung involviert, diese wiirden weiterhin
ihren Teil der Betreuung Ubernehmen. Bei den Kindern im Schulalter, die tagstber die Sonderschule besu-
chen, wiirden sich die Out-of-Pocket-Kosten fur den bezahlten Ersatz der Mtter auf etwas Uber 3'700
CHF pro Monat belaufen, beim Kind im Vorschulalter, das ohne Anspruch auf Assistenzbeitrag starker von
den Eltern selbst betreut wird, auf Gber 5’500 CHF. Bei den Schulkindern wirden Assistenzbeitrage die
Situation tragen helfen, die Mehrkosten aber nicht vollstandig decken. Die Out-of-Pocket-Kosten wiirden
um 1400 CHF bzw. 2'580 CHF steigen. Die Familien wiirden also stark belastet, aber nicht ganzlich un-
ters Existenzminimum absinken. Beim Kleinkind dagegen, das keinen Anspruch auf einen Assistenzbeitrag
hat, musste die Familie selber fur den gesamten Betrag aufkommen. Da sie bereits am Existenzminimum
lebt, mUsste sie entsprechend von der Sozialhilfe unterstitzt werden.

Beim schwerkranken Kind (Fallbeispiel 3) ware es finanziell schlicht unmaoglich, die Rund-um-die-Uhr-
Betreuung der Mutter bezahlt zu ersetzen. Die theoretisch anfallenden Out-of-Pocket-Kosten wiirden sich
auf Gber 16’000 CHF im Monat summieren. Auch die Situation des verunfallten Bauarbeiters (Fallbeispiel
4) ware ohne die Unterstlitzung durch seinen Bruder finanziell nicht tragbar. Die Mehrkosten wirden sich
auf 4’200 CHF belaufen. Wirde die Familie ihn nicht unterstiitzen, so musste er wohl ins Heim, weil dies
fur die Sozialhilfe die billigere Lésung ware. Anrecht auf Erganzungsleistungen hat er noch nicht, weil der
Rentenentscheid auch Jahre nach dem Unfall noch nicht gefallen ist. Dagegen ware es im Fall des frih an
Demenz erkrankten Ehemanns (Beispiel 5) finanziell moglich, die Ehefrau wahrend funf Tagen pro Wo-
che dadurch zu entlasten, dass ihr Mann eine Tagesstruktur besucht. Die beim Haushalt verbleibenden
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Kosten von 1'500 CHF wirden aufgrund des bescheidenen Einkommens zu etwa zwei Dritteln die EL
Ubernehmen.

Im Fallbeispiel 6 der psychisch erkrankten Mutter ist die Entlastung durch woéchentlich funf Tage Betreu-
ung in einer Tagesstruktur mit 770 CHF pro Monat fur den Haushalt deutlich preisgunstiger. Aber das
Problem der Transportkosten ware vermutlich grésser und die Sozialhilfe, welche die Familie bereits unter-
stUtzt, musste bereit sein, fur die Kosten aufzukommen. Da im Fallbeispiel 7 des hirnverletzten Manns
die Heimeinweisung unausweichlich wird, wenn die Ehefrau ausfallt, wurde hier nur simuliert, welche
finanziellen Folgen der Ausfall der Unterstiitzung durch alter werdende Freunde verursachen wiirde. Ob-
wohl ein sehr gunstiger Freiwilligendienst zur Verfligung steht, wirden die selbst zu tragenden zusatzli-
chen 430 CHF im Monat das Budgets dieses Haushalts vollends zum Kippen bringen und waren nur durch
einen Liegenschaftsverkauf finanzierbar. Das Fallbeispiel 8 dokumentiert, dass in der Lebensendsituation
nur schon eine bezahlte Entlastung der Ehefrau von 20 Stunden pro Woche monatliche Out-of-Pocket-
Kosten von 2’860 CHF nach sich ziehen wirde. Im konkreten Fall kdnnte der Haushalt diese Summe aber
aus eigener Kraft tragen.

Keine Simulationen wurden fir die Fallbeispiele 9, 11 und 12 durchgefhrt. Im Beispiel 9 ist durch die
Care-Migrantinnen bereits eine durchgangige bezahlte Betreuung installiert, desgleichen ist die Frau im
betreuten Wohnen (Beispiel 12) abgesichert, wenngleich hier der Preis mit zunehmendem Bedarf steigen
wird. Beim Beispiel 11 macht ein Alternativszenario wenig Sinn, weil die Frau nicht alleine wohnen und
auch keine Care-Migrantin finanzieren kénnte. Dagegen sind im Fallbeispiel 10 die vom Haushalt zu
tragenden Mehrkosten der Unterstiitzung und Betreuung von Uber 2'500 CHF bei einem Ausfall der Toch-
ter trotz dem Liegenschaftsbesitz (von nicht sehr hohem Wert) vermutlich weitgehend Uber EL abgesi-
chert. Vermutlich deshalb, weil erst nach einer Abklarung des Hilfsbedarfs entschieden wiirde, welche
krankheits- und behinderungsbedingten Kosten die EL Gbernehmen.

Prekaritdt und Belastung in Abhidngigkeit des Bedarfs an bezahlter Entlastung und
Unterstitzung

Die Simulationen zeigen sehr klar, dass die Haushalte schnell an finanzielle Grenzen kommen, wenn die
unbezahlte Betreuung und Pflege durch die Angehdrigen ausfallt. Dies hdangt mit den Tarifen der Unter-
stltzungs- und Entlastungsangebote und auch mit zeitlichen Limitierungen bei subventionierten Angebo-
ten zusammen (oft nur ein Halbtag pro Woche). Letztere zwingen die Betroffenen dazu, privat und zu
normalen Marktkonditionen Personal anzustellen.

Es gibt nur zwei Mechanismen, die in dieser Situation finanziell tragen helfen: die Assistenzbeitrage der IV,
die von Anfang an auf den Hilfsbedarf der Person ausgerichtet sind (wiewohl sie in den Fallbeispielen
nicht die gesamten Mehrkosten decken), sowie Bedarfsleistungen (insb. Ergédnzungsleistungen und Sozial-
hilfe). Wer aufgrund des Vermdgens kein Anrecht auf Bedarfsleistungen hat, ist bei einem (krankheitsbe-
dingten) Ausfall der Angehérigenbetreuung sehr schnell gezwungen, dieses Vermégen fiir die Finanzie-
rung der Mehrkosten heranzuziehen.
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Tabelle 25: Erhohter Bedarf an bezahlter Betreuung durch Wegfall von Angehérigenbetreuung, Haushalt mit realer Vermogenssituation

Prekaritdt Welche
Ausgangs- Betreuung
situation fallt weg?

Wie wird diese ersetzt?

Veranderung der finanziellen Lage durch
Betreuungsmehrbedarf

Veranderung der finanziellen
Lage durch gleichzeitigen Er-
werbsausfall

Veranderung, wenn
Haushalt kein Vermégen
hat

1 Kind mit
kognitiver
Beeintrachti-
gung

Nein

2a Schwerbe- Nein
hindertes

Kind

2b Schwerbe- Ja
hindertes
Kleinkind,

ohne HE

3 Schwer- Nein

krankes Kind

Mutter erkrankt.

Zu ersetzen sind  Nachte mehr in der Sonderschule. Der

41 Std. tagsuber,
39 Std. morgens
& abends &

13 Néchte pro
Monat

Mutter erkrankt.
Zu ersetzen sind

31 Std. tagsuber,
41 Std. morgens
& abends &

13.6 Nachte pro

Monat

Mutter erkrankt.
Zu ersetzen sind
91 Std. tagsuber,
44 Std. morgens
& abends & 14.7
Nachte / Monat

Mutter: rund um
die Uhr

Variante A: Das Kind Ubernachtet 3

Rest wird Uber Assistenz (mit dem IV-
Ansatz, ob von IV finanziert oder
nicht) gedeckt. Problem: Andere 2
Kinder sind nicht versorgt. Deshalb
wird diese Variante nicht simuliert.
Variante B: Der ganze Ausfall wird
Uber Assistenz gedeckt. Andere 2
Kinder kdnnen mitversorgt werden.

Assistenz Tag und Nacht. Neben dem
behinderten Kind sind 2 weitere
Kinder zu betreuen.

Assistenz Tag und Nacht. Neben dem
behinderten Kind muss zusatzlich ein
Baby versorgt werden.

Assistenz Tag und Nacht

Variante B: (80 Std. x 32.90 + 13*87.80) =
3770 CHF Kosten. Dieser Betrag kann nur
teilweise Uber den IV-Assistenzbeitrag finanziert
werden. Es bleiben selbst zu tragende Kosten
von rund 1’400 CHF. Weitere Kosten fur den
Haushalt entstehen, falls der Preis fir die Uber-
wachung in der Nacht die von der IV Gbernom-
menen Kosten™ Ubersteigt (vorliegend nicht
bertcksichtigt).

Durch die zusatzlichen Assistenzkosten von
3750 CHF steigt der Gesamtbetrag der Assis-
tenz auf 5720 CHF (vorher: 1'974 CHF). Dieser
wird durch den Assistenzbeitrag der IV nur
G 60 .
teilweise gedeckt.” Es bleiben selbst zu tragen-
de Kosten von rund 2'580 CHF. Weitere Kosten
fur den Haushalt entstehen, falls die Kosten der
Uberwachung in der Nacht die von der IV tber-
nommenen Kosten Ubersteigen (vorliegend nicht
bertcksichtigt).

Zuvor schon prekare Situation ware unmaglich
selber tragbar, da die monatlichen Kosten der
Assistenz von ca. 5530 CHF nicht gedeckt sind
(kein Anspruch auf Assistenzbeitrag, da kein HE).
Weitere Kosten entstehen, falls die Kosten der
Uberwachung in der Nacht 87.80 CHF Uberstei-
gen (vorliegend nicht berlcksichtigt).

Ein zu zahlender Rund-um-die-Uhr-Ersatz fir die
Mutter durch Assistenz wirde fast 17000 CHF
kosten. Die Situation ware nicht finanzierbar. Da
der Haushalt trotz hohen Schulden auch etwas
Vermdgen aufweist, ist er nicht sozialhilfebe-
rechtigt. Soweit méglich, misste er sich weiter-
hin stark verschulden, sonst den Betrieb und den
selbstbewohnten Hausteil verkaufen, um ein
Anrecht auf Sozialhilfe zu erlangen.

Krankentaggeld der Mutter deckt
80% des Bruttoeinkommens. Wer-
den 12% Arbeitnehmerabzlige
angenommen, sinkt das Nettoein-
kommen um 9%. Dank Kranken-
taggeld, Unterhaltsbeitrag & Mitbe-
treuung des Vaters, HE, IPZ und
Assistenzbeitrag der IV und Prami-
enverbilligung keine massgebliche
Veranderung der finanziellen Lage.
Keine Prekaritat

Erwerbseinkommen der selbstandig
erwerbstatigen Mutter fallt weg. Da
der Partner ein Erwerbseinkommen
erzielt & ein Teil der Zusatzkosten
durch den Assistenzbeitrag Uber-
nommen wird, liegt das Einkommen
noch tber dem Existenzminimum.
Dies auch, weil die Sozialhilfe (an-
ders als die EL) HE und IPZ in Hohe
von 3925 CHF als Einkommen
angerechnet.

Erwerbseinkommen der selbstandig
erwerbstatigen Mutter fallt weg.
Situation wird noch prekarer: Haus-
halt braucht mehr Sozialhilfe.

Mutter war bereits nicht mehr
erwerbstatig. Die zusatzlichen
Kosten fiihren vollends in die

Prekaritat.

Keine massgebliche Veran-
derung

Unverandert; Haushalt hat
auch in Ausgangslage kein
Vermdgen

Unverandert; Haushalt hat
auch in Ausgangslage kein
Vermdgen.

Ohne Vermdgen ware der
Haushalt sozialhilfeberech-
tigt.

%9 Entspricht dem Héchstbetrag, der tber den Assistenzbeitrag der IV fir Uberwachung in der Nacht bezahlt wird. Berechnet wird er aufgrund eines geschatzten Aufwands von 96 Minuten pro Nacht.
Dagegen wird die Notwendigkeit der Prasenz einer Betreuungsperson im Sinne eines Piketts in diesem Tarif nicht bertcksichtigt.
O Fur die Simulationen wurde einheitlich der Medianwert des verfligbaren Assistenzbeitrags verwendet (gemass Evaluation Assistenzbeitrag, Guggisberg/Bischof 2018). Die 3'143 CHF liegen leicht Gber
dem effektiven Wert der IV-Abklarung im vorliegenden Fall (2’883 CHF). Kéme der tiefere Wert zum Tragen, ware die Belastung des Haushalts noch um 260 CHF grosser.
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Prekaritdt Welche Wie wird diese ersetzt? Veranderung der finanziellen Lage durch Veranderung der finanziellen Verdnderung, wenn
Ausgangs- Betreuung Betreuungsmehrbedarf Lage durch gleichzeitigen Er- Haushalt kein Vermogen
situation fallt weg? werbsausfall hat
Nach Unfall Nein Bruder: 15h Haushalthilfe tagstber, Assistenz Es entstehen Mehrkosten von 4200 CHF, die Ohne Hilfe des Bruders ist die Situa- Unverandert; Haushalt hat
bleibend tagstber, 75 Std. nachts der Haushalt aus dem bestehenden Budget zu  tion nicht tragbar. auch in Ausgangslage kein
beeintrachtig- morgens und begleichen hat. Konzeptionell ist der Hilfsbedarf Vermdgen
te Person abends und 25 bei der UV in der HE eingerechnet. Deshalb
Néchte andert sich mit dem Ausfall des Bruders an der
UV-Leistung nichts. Da die IV noch nicht im Spiel
ist (nach Jahren noch Taggeld-Fall), besteht kein
Anrecht auf einen Assistenzbeitrag und EL. Weil
das bestehende Budget nicht ausreicht, misste
die Sozialhilfe einspringen. Ob sie dies tut, ist
aber fraglich: Die Kosten sind hoher als was die
Sozialhilfe bei einer Pflegeheimlésung zahlen
muss.
Frah an Nein Ehefrau: 5 Tage  Uberlastung muss reduziert werden.  Situation ware weiterhin finanzierbar, weil etwa Ehefrau ist bereits nicht erwerbstd-  Kaum verandert; Haushalt
Demenz pro Woche 5 Tage pro Woche Tagesstruktur, zwei Drittel der Kosten von etwa 1500 CHF tig. Die Kosten der Tagesstruktur hat auch in Ausgangslage
erkrankte ansonsten weiterhin Ehefrau durch EL Gbernommen wirden. Unterstelltist, ~ sind fir den Haushalt dank EL nur sehr wenig Vermogen
Person mit dass keine Transportkosten entstehen, weil die  tragbar.
Familie Ehefrau ihren Mann selber mit dem Auto in die
Tagesstruktur fahrt.
Psychisch Ja Ehemann: 5 Tage Uberlastung muss reduziert werden. 5 Situation bleibt prekar, Kosten der Tagesstruktur Ehemann ist bereits nicht erwerbsta- Unveréndert; Haushalt hat
erkrankte pro Woche Tage pro Woche Tagesstruktur, an-  in Hohe von 760 CHF (plus Transportkosten) tig auch in Ausgangslage kein
Person sonsten weiterhin Ehemann mussten von Sozialhilfe Gbernommen werden Vermdgen

Person nach  Nur durch
Hirninfarkt ~ Vermogens-
mit bleiben-  verzehr tGber

den Folgen  Existenz-
minimum
Lebensendsi- Nein

tuation

Alleinlebende Nur durch
altere Person Vermogens-

mit Care- verzehr

Migrantin Leistungen
gut finan-
zierbar

Fallt Ehefrau aus, Freiwilligendienst
ist Heimeintritt

unvermeidlich.

Dies wurde nicht

simuliert, son-

dern: Betreuung

durch Freunde

fallt weg: 43 h

monatlich

Ehefrau: 5 Tage  Uberlastung muss reduziert werden.

pro Woche 20 Std. Assistenz pro Woche (rund 87
Stunden pro Monat) tagstber, an-
sonsten weiterhin Ehefrau

Keine Simulation, -

da bereits 24

Stunden bezahlte

Betreuung

Mehrkosten von 430 CHF pro Monat sind nur
Uber Vermdgensverzehr finanzierbar.

Zusatzliche Kosten von 2'860 CHF muss der
Haushalt selber tragen. Dies ist aufgrund seiner
finanziellen Situation auch gut maéglich.

Keine Auswirkung, da Verdnderung
bei Freunden von ausserhalb simu-
liert.

Weiterhin gute finanzielle Situation
dank Lohnfortzahlung bei Ehemann
und Krankentaggeld bei Ehefrau.

Mehrkosten durch Ergan-
zungsleistungen abgedeckt.

Keine massgebliche Veran-
derung

Die Care-Migrantinnen
werden von EL nicht finan-
ziert. Die Kosten kénnten
nur bei HE und nach Abkla-
rung des Hilfsbedarfs bis
max. 25’000 CHF angerech-
net werden.
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Prekaritat Welche Wie wird diese ersetzt?
Ausgangs- Betreuung

situation fallt weg?

Veranderung der finanziellen Lage durch Veranderung der finanziellen Verdnderung, wenn
Betreuungsmehrbedarf Lage durch gleichzeitigen Er- Haushalt kein Vermogen
werbsausfall hat

10 Gesundheit- Ja Betreuung durch Freiwilligendienste (halber Tag pro Zusatzkosten in der Hohe von etwa 2'550 CHF - Verbesserung der finanziel-
lich beein- Tochter fallt weg Woche), Rest: Haushalthilfe privat pro Monat wirden vermutlich von EL Gbernom- len Lage: Dank deutlicher
trachtigtes angestellt, Lohn wie Spitex (90h pro  men (nach Abkldrung des Hilfsbedarfs), finanzi- Erhdhung des EL-Anspruchs
Paar mit Monat) elle Lage damit unveréndert keine finanziell prekare
Demenzthe- Lage mehr.
matik

11 Fernab woh- Nein Alternativszenario Care-Migrantin wére eine mogliche - - Keine massgebliche Veran-
nende Person nicht sinnvoll: Losung, aber sie ist nicht finanzierbar. derung
mit Unter- Person kann nicht
stltzungsbe- alleine wohnen
darf und musste ins

Pflegeheim

12 Hochaltrige Nein Durch betreutes - - Keine massgebliche Veran-
Person, Wohnen abgesi- derung
Frailty- chert, aber steigt
Syndrom, in der Betreuungs-
betreutem bedarf, steigen
Wohnen die Kosten

Quelle: Berechnungen BASS
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7.2.4 Anderer Versicherungsstatus

Die Versicherungssituation der gesundheitlich beeintrachtigten Person und je nachdem auch die Abde-
ckung des Erwerbsausfalls von Angehdrigen beeinflussen die finanzielle Lage in Situationen mit Angeho-
rigenbetreuung und -pflege stark. Fur fast alle gleich und absehbar sind die Leistungen der Grundversiche-
rung bei der Krankenkasse. Deshalb werden dazu keine Alternativszenarien modelliert. Auch die Zusatz-
versicherungen der Krankenkasse werden nicht weiter untersucht, weil diese nach dem privaten Versiche-
rungsrecht angebotenen Leistungen zu unterschiedlich sind und Uberdies in samtlichen Fallbeispielen
finanziell betrachtet nur eine kleine Rolle spielen. Dagegen fuhrt zu grossen Unterschieden, ob Anspriche
auf die folgenden Leistungen bestehen:

B eine IV-Rente (Personen im Erwerbsalter),

B ein Assistenzbeitrag der IV,

B ein Anrecht auf Erganzungsleistungen zu AHV oder IV,

B Taggelder oder Renten der Unfallversicherung UV.

B Da sich die Leistungen auch zwischen IV, UV und dem Altersbereich unterscheiden, wird zudem die
Situation von Personen mit einer AHV-Altersrente untersucht.

B Im Beispiel 3 mit unabgesichertem Erwerbsausfall der Mutter eines krebskranken Kindes wird unter-
sucht, wie sich das vom Bundesrat vorgeschlagene Modell eines Betreuungsurlaubs auf die finanzi-
elle Situation der Familie auswirkt.

Zu erwahnen ist, dass in den bereits vorgestellten Ergebnissen implizit auch schon Alternativszenarien
bezlglich des Versicherungsstatus enthalten sind. So zeigt beispielsweise die Variation beim Vermogen
des Haushalts auf, wie sich die wirtschaftliche Lage bei Ergdnzungsleistungsbezug (Haushalt mit keinem
oder geringen Vermogen) gegentber einer fehlenden EL-Anspruchsberechtigung (Haushalt mit Vermo-
gen) verandert. Dasselbe gilt fir Wartesituationen bei Hilflosenentschadigungen der AHV/IV wah-
rend der offiziellen Wartefrist von einem Jahr nach Entstehen des Anspruchs. Die Detailannahmen pro
Fallbeispiel fur die Variation des Versicherungsstatus sind in Tabelle 26 am Ende des nachsten Abschnitts
ausgefuhrt.

Fur die schwerbehinderten Kinder (Fallbeispiele 1 und 2) wurde der Versicherungsstatus nicht variiert,
weil sie bis auf die bereits aufgezeigten altersbedingten Differenzen bei Hilflosenentschadigung, Intensiv-
pflegezuschlag und Assistenzbeitrag sowie gewisse Vorteile fir Kinder mit Geburtsgebrechen bezuglich
der Finanzierung medizinischer Behandlungen einheitlich Uber die IV abgesichert sind. Im Fall des schwer-
kranken Kindes (Beispiel 3) wurde simuliert, was sich andern wiirde, wenn die Mutter ein Erwerbser-
satzeinkommen von 80% des Bruttoeinkommens hatte, was 4'900 CHF monatlich entspricht. Nach
Abzug der obligatorischen Ausgaben (Definition vgl. Abschnitt 2.5.1) ware das verfligbare Einkommen
der Familie in diesem Fall knapp 3'700 CHF pro Monat hoher. Ihre finanziellen Probleme wéren dadurch
geldst. Als Variante wurde im Fallbeispiel des krebskranken Kindes untersucht, wie sich ein Betreuungs-
urlaub nach dem vom Bundesrat vorgeschlagenen Modell auswirken wirde. Obwohl vom andert-
halbjahrigen Erwerbsausfall der Mutter nur 14 Wochen entschadigt wiirden, erhéht dies das verflgbare
Einkommen der Familie Gber die ganze Zeit um 560 CHF pro Monat. Die finanziellen Probleme des
Haushalts werden dadurch nicht gel6st, aber etwas gemildert.

Im Fallbeispiel 4 ware der Verunfallte in der IV bei einem Anrecht auf einen Assistenzbeitrag deutlich
besser gestellt. Ein Assistenzbeitrag der IV in fur die Stufe der Hilflosigkeit durchschnittlichem Mass wiirde
auch die finanziellen Probleme der Fallbeispiele 5 und 7 (beide mit IV-Rente und Hilfelosenentschadi-
gung) l6sen. Dagegen wrde der Zugang zu IV-Leistungen (Rente, Hilflosenentschadigung und Ergan-
zungsleistungen) im konkreten Fall die finanzielle Situation der Familie mit psychisch erkrankter Mutter
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(Beispiel 6) nur geringflgig verbessern (250 CHF pro Monat). Am Fallbeispiel 10 des alten Paares wurde
durchgespielt, was es finanziell bedeuten wirde, wenn dieser Haushalt mit Demenzthematik in der IV
statt in der AHV ware und Anrecht hatte auf eine Hilflosenentschadigung leicht der IV, die doppelt so
hoch ist wie jene der AHV. Es zeigt sich, dass er dann auch dank hoherem Freibetrag auf selbstbewohnte
Liegenschaften Gber 700 CHF mehr Ergénzungsleistungen erhielte.

Prekaritdt und Belastung in Abhadngigkeit des Versicherungsstatus

Welche Versicherung in einem konkreten Fall zustandig ist und welche der vorhandenen Leistungen zum
Tragen kommen, spielt fur die Prekaritdtsgefahrdung und die finanzielle Belastung der Haushalte eine
grosse Rolle. So kann je nach Art der Erkrankung, die zu einer IV-Rente fihrte, die finanzielle Situation bei
gleich gravierender gesundheitlicher Einschrankung ganz unterschiedlich aussehen. Und fur Angehérige
im Erwerbsalter ist ganz entscheidend, ob sie bei einem Erwerbsausfall eine Erwerbsentschadigung erhal-
ten oder nicht. Beide Falle kommen vor. Es besteht jedoch kein verbrieftes Anrecht auf eine entsprechen-
de Leistung. Als ausserst wirksam fur die Armutspravention erweist sich dort, wo ein Anspruch besteht,
der Assistenzbeitrag der IV, obwohl er nicht dafir vorgesehen ist und auch nicht so konzipiert ist, dass er
diese Wirkung in jedem Fall hat. Zentral ist dabei, dass dank dem Anspruch auf Hilfe, den die beeintrach-
tigte Person unabhangig von den Angehdrigen hat, die betreffenden Haushalte finanziell in der Lage sind,
die bendtigte Unterstiitzung und Entlastung effektiv in Anspruch zu nehmen. Die Angehérigen erhalten
dadurch eine grossere Flexibilitat, die ihnen zum Beispiel erlaubt, einer Erwerbstatigkeit nachzugehen.

7.2.5 Andere Erwerbsintegration der hauptbetreuenden Angehérigen

Die Erwerbsintegration von Angehérigen ist ein weiterer wichtiger Faktor, der Prekaritat vermeiden hilft.
Die Vereinbarkeit von Beruf und Angehdrigenbetreuung ist dementsprechend ein wichtiges Anliegen. Hier
wurde einerseits untersucht, mit was fir Opportunititskosten® in der Form entgangener Erwerbs-
einkommen, die nicht durch eine Sozialversicherung gedeckt sind, die Haushalte in den Fallbeispielen
bereits in der Ausgangslage konfrontiert sind (vgl. auch Tabelle 26). Solche Opportunitatskosten beste-
hen in vier der analysierten Fallbeispiele: Die Mutter des schwerkranken Kindes (Beispiel 3) verzichtet auf
ein Nettoerwerbseinkommen von monatlich 5’400 CHF. Dieser Ausfall wird noch Gbertroffen vom poten-
ziell besser verdienenden Ehemann der psychisch erkrankten Mutter (Beispiel 6). Kénnte er wie urspring-
lich geplant 60% arbeiten, wiirde er netto 5’950 CHF pro Monat verdienen. Aber auch die Ehefrau des
frih an Demenz erkrankten Manns (Beispiel 5) konnte nicht wie geplant in ihren Beruf zurtick als die Kin-
der grosser waren und verzichtet auf geschatzt 3'320 CHF Nettoeinkommen. Im letzten Fall (Beispiel 10)
ist es die Tochter des alten Paars, die mit einer Erwerbseinbusse von geschatzten 2'700 CHF netto lebt. In
allen anderen Beispielen sind die Angehdrigen entweder bereits in hohem Mass erwerbsintegriert oder
aus anderen Grinden als der untersuchten Angehoérigenbetreuung nicht in der Lage, ein hdheres Er-
werbspensum zu tGbernehmen.

Als Zweites wurde untersucht, wie sich die finanzielle Situation des Haushalts verandert, wenn betreuende
Angehoérige ein hoheres Erwerbspensum libernehmen. Hierbei ist die folgende Wirkungskette rele-
vant:

B Eine hohere Erwerbsintegration erhdht das Primareinkommen. Der Anspruch auf Bedarfsleistungen
reduziert sich, die Steuerbelastung steigt.

61 Opportunitatskosten (auch Alternativkosten oder Verzichtskosten) sind entgangene Einnahmen, die dadurch entstehen, dass
vorhandene Moglichkeiten (Opportunitdten) nicht wahrgenommen werden (kénnen). Opportunitatskosten sind also ein ¢konomi-
sches Konzept zur Quantifizierung des Nutzens nicht realisierter Alternativen.
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7 Ergebnisse der Simulationsrechnungen

B Eine hohere Erwerbsintegration senkt die Méglichkeiten zur eigenen Angehdrigenbetreuung annah-
megemass im selben Umfang.

B Die zeitliche Reduktion der Angehdrigenbetreuung erfordert eine Ausweitung der Inanspruchnahme
von zahlbaren Betreuungs- und Pflegeleistungen im selben Umfang.

Der umgekehrte Mechanismus ergibt sich bei einer Reduktion des Erwerbsumfangs durch die Angehori-
gen. Ob eine hohere Erwerbsintegration auch zu einem steigenden verfligbaren Einkommen fuhrt, ist
demnach davon abhéangig, in welchem Verhaltnis die erzielbaren Einkommen zu Betreuungskosten sowie
Steuer- und Bedarfsleistungseffekten stehen. Zukinftige Effekte wie eine Verbesserung der Verdienst-
chancen durch héhere Anstellungs- und Karrierechancen werden nicht untersucht, spielen jedoch insbe-
sondere bei jingeren Angehdrigen ebenfalls eine wichtige Rolle.

Die Detailannahmen und Resultate sind auch hier in Tabelle 26 ausgefihrt. Dabei wurden Simulationen
nur fur die Haushalte vorgenommen, die ihr Erwerbspensum theoretisch erhéhen kénnten, also etwa fur
die Ehefrau des frih an Demenz erkrankten Mannes (Beispiel 5): Von den 3320 CHF netto, die sie mit
einer 60%-Stelle verdienen wirde, wirden 873 CHF an die Tagesstruktur fur die Betreuung ihres Manns
wahrend den Arbeitszeiten weggehen. Wenn sie ihn nicht selbst mit dem Auto hinfahren kénnte, kdmen
noch Transportkosten hinzu. Das ist vorliegend nicht in die Simulation integriert. Aufgrund des héheren
Einkommens wirde sich die Pradmienverbilligung reduzieren und die Steuern steigen, was zusammen 600
CHF pro Monat ausmacht. Nur etwas mehr als die Hélfte des Nettoeinkommens wiirden effektiv beim
Haushalt verbleiben. Dabei sind die Erwerbsunkosten firs Pendeln mit dem Auto und die Verpflegung
auswarts noch nicht bericksichtigt. Noch weniger positiv wirkt sich die Erwerbstatigkeit im Fall des Ehe-
manns der psychisch erkrankten Mutter aus (Beispiel 6). Dem Nettoeinkommenszuwachs stehen héhere
Ausgaben fur Tagesstruktur, Haushalthilfe und Steuern gegentber und um 4’600 CHF reduzierte Bedarfs-
leistungen (Sozialhilfe und Pramienverbilligung). Am Ende des Tages verbleibt kaum ein Zuwachs im
Portemonnaie. Anders sieht die Situation im Beispiel des von der Tochter unterstltzten alten Paars aus
(Beispiel 10). Die Zusatzkosten, die im Haushalt der Eltern entstehen, kédnnten vermutlich Gber Ergan-
zungsleistungen zum gréssten Teil gedeckt werden. Die finanzielle Situation der Eltern bliebe dadurch
weitgehend unverdndert, wahrend die Tochter ein Erwerbseinkommen erzielen kénnte.

Prekaritdt und Belastung in Abhdngigkeit der Erwerbsintegration

Die Erwerbsintegration der betreuenden Angehdérigen kann in der Pravention von prekaren Einkommens-
situationen ein entscheidender Punkt sein, aber dies ist nicht immer so. Ein Teil der Angehdrigen ist bereits
erwerbsintegriert. Und in anderen Fallen verbessert sich die finanzielle Situation durch steigende Erwerbs-
einkommen kaum. Dabei spielen die Tarife von Tagesbetreuungsstrukturen zwar eine Rolle, aber sie sind
nicht das alleinige Problem. Vielmehr schlagt teilweise fast mehr zu Buche, dass Bedarfsleistungen (inkl.
Pramienverbilligung) wegfallen und die Steuern steigen. Die gesundheitsbedingten Out-of-Pocket-Kosten
verscharfen nur die Situation, die auch fir andere Haushalte besteht.

Was die Simulationsberechnungen nicht berlcksichtigen kénnen, ist dass sich mit der Erwerbsintegration
sich die soziale Absicherung der Angehdrigen sowie ihre zuklnftigen Berufschancen verbessern. Beides
schlagt sich nicht unmittelbar im verfligbaren Einkommen nieder, macht aber fiir die kiinftigen Einkom-
menschancen unter Umstdnden einen wichtigen Unterschied. Gerade im Validierungsworkshop der Fach-
personen wird zudem betont, dass auch die reine Tatsache, noch ein Berufsleben zu haben, fur die Le-
bensqualitat relevant sein kann.
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Tabelle 26: Anderer Versicherungsstatus, andere Erwerbsintegration (Berechnung mit realer Vermdgenssituation)

Prekaritat Simulation anderer Versicherungssituation

Andere Erwerbsintegration

Opportunitatskosten

Ausgangs-
situation

1 Kind mit kogni- Nein keine Keine (Erwerbsintegration der Eltern ist bereits hoch) Keine (Erwerbsintegration der
tiver Beein- Eltern ist bereits hoch)
trachtigung

2a Schwerbehin- Nein keine Keine (Erwerbsintegration der Eltern ist bereits hoch) Keine (Erwerbsintegration der
dertes Kind Eltern ist bereits hoch)

2b Schwerbehin- Ja keine Keine (Erwerbsintegration der Eltern ist bereits hoch) Keine (Erwerbsintegration der
dertes Klein- Eltern ist bereits hoch)
kind, ohne HE

3 Schwerkrankes Nein Mutter erhalt Erwerbsersatz von 80% auf ihr 100%-Pensum: Keine (Mutter wird vom kranken Kind gebraucht) Mutter verzichtet auf 100%
Kind Die 80% entsprechen 4’910 CHF, das verfligbare Einkommen der Erwerbseinkommen von netto

Familie (nach obligatorischen Ausgaben und Krankheitskosten) 5'400 CHF (Nettostundenlohn
steigt um knapp 3'700 CHF. Der Haushalt kann so seinen finanziel- von 34 CHF) (ohne Berticksich-
len Verpflichtungen nachkommen. tigung von Steuereffekten).
Die Opportunitdtskosten — nach
Berticksichtigung samtlicher
Effekte — betragen 3700 CHF.

4 Nach Unfall Nein  Hilflosenentschdadigung (HE) und Assistenzbeitrag gemass IV Keine (Bruder arbeitet bereits 100%) Keine (Bruder arbeitet bereits
bleibend beein- (statt Unfallversicherung UV). Zwar ist die HE schwer der IV mit 100%)
trachtigte 1'880 CHF tiefer als jene der UV (2’436 CHF), dafr hatte der
Person Verunfallte Anrecht auf einen Assistenzbeitrag. Sobald dieser mehr

ausmacht als die Differenz zwischen den HE ist er in der IV besser-
gestellt. Dies ist sehr gut moglich, denn beim Assistenzbeitrag sind
im Mittel 4517 CHF pro Monat vergutungsberechtigt (Medianwert
fir HE schwer; vgl. Guggisberg/Bischof 2017). Das Problem ist, dass
auch 4 Jahre nach dem Unfall der Heilungsprozess noch nicht als
abgeschlossen gilt und er noch UV-Taggelder bekommt. Nach dem
Wechsel zu einer Rente wird die IV mit zustéandig und der Verun-
fallte erhélt ein Anrecht auf deren Leistungen.

5 Frihan Nein  Erhalt Assistenzbeitrag der IV und nimmt entsprechend Assistenz Ehefrau arbeitet 60% und braucht entsprechend Die Opportunitdtskosten des
Demenz er- in Anspruch. Vergitungsberechtigt sind 846 CHF pro Monat (Me-  Tagesstruktur (3 Tage pro Woche). Sie erzielt ein Netto- entgangenen Nettolohnes einer
krankte Person dianwert fr HE leicht; vgl. Guggisberg/Bischof 2017). Die Ehefrau  einkommen von rund 3322 CHF monatlich (Stunden- ~ 60% Stelle entsprechen 3'322
mit Familie wird dadurch wéhrend 25.7 Stunden pro Monat entlastet. lohn netto 35 CHF). Das hat folgende finanzielle Konse- CHF (ohne Berticksichtigung

quenzen fur den Haushalt:

o Tagesstruktur kostet monatlich 873 CHF (ohne Trans-
portkosten)

o Die Pramienverbilligung reduziert sich um rund 250
CHF, Steuern steigen um 400 CHF pro Monat.

« Vom Nettoerwerbseinkommen verbleiben knapp 1'800
CHF oder 54% beim Haushalt (ohne Beriicksichtigung
von Transportkosten zur Tagesstruktur).

o Die Ehefrau pendelt mit dem Auto zur Arbeit und isst
am Mittag auswarts. Diese Erwerbsunkosten sind eben-
falls noch nicht gedeckt.

von Steuereffekten und Trans-
ferentztgen).

Die Opportunitdtskosten — nach
Berticksichtigung samtlicher
Effekte — betragen fir den
Haushalt 1°800 CHF.
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Prekaritat Simulation anderer Versicherungssituation Andere Erwerbsintegration Opportunitatskosten
Ausgangs-
situation
6  Psychisch er- Ja Erhélt IV, Hilflosenentschadigung leicht Ehemann arbeitet 60% und braucht Tagesstruktur fir Opportunitatskosten des ent-
krankte Person Annahme: Die Frau erhélt eine volle Minimalrente von 1175 CHF 3 Tage pro Woche. Er erzielt ein Nettoeinkommen von  gangenen Nettolohnes einer
pro Monat. Zusatzlich erhalt sie eine IV-Kinderrente in der Hohe 5950 CHF monatlich (Stundenlohn netto 56 CHF). Das ~ 60% Stelle entsprechen 5’950
von 470 CHF (ebenfalls Minimalbetrag) und eine HE leicht. Unsi-  hat folgende finanzielle Konsequenzen fur den Haushalt: CHF (ohne Beriicksichtigung
cher ist, ob sie auch Anspruch auf einen Assistenzbeitrag hat. o Kosten der Tagesstruktur monatlich 456 CHF (ohne von Steuereffekten und allfalli-
Voraussetzung dafur ist, dass sie als urteilsfahig eingestuft wird. Fahrtkosten) gen Transferentzigen).
Falls sie einen Assistenzbeitrag erhalt, wird der Ehemann dadurch e Tarife fir Haushaltshilfe steigt mit Einkommen, Kosten-
um 25.7 Stunden pro Monat entlastet. Auf jeden Fall bekdme die  anstieg um 200 CHF pro Monat Die Opportunitatskosten sind
Familie Ergdnzungsleistungen zur IV statt Sozialhilfe. Durch diese e Die Sozialhilfe entfallt. nach Beriicksichtigung samtli-
Anderungen (ohne Assistenzbeitrag) erhoht sich das verfligbare « Die Pramienverbilligung fur den Haushalt reduziert sich cher Effektelgleich Null oder
Einkommen des Haushalts um 250 CHF monatlich. von 1200 auf 180 CHF. sogar negativ, d.h. der Haushalt
e Es sind Einkommenssteuern von mehr als 700 CHF wurdg sich bei einer Erwerbsin-
monatlich zu entrichten tegration ;chlechter oder zu-
Der Haushalt lebt weiterhin am Existenzminimum. Es mindest nicht besser stellen.
besteht folglich kein Erwerbsanreiz.
7 Person nach Nein  Erhalt Assistenzbeitrag der IV und nimmt entsprechend Assis-  Keine (Ehefrau betreut untertags ihre Mutter) keine
Hirninfarkt mit tenz in Anspruch. Es wird angenommen, dass 4517 CHF pro Monat
bleibenden vergutungsberechtigt sind (Medianwert fir HE schwer; vgl. Gug-
Folgen gisberg/Bischof 2017). Dies entspricht einer Assistenz fir 137.3
Stunden pro Monat, womit die Ehefrau auch am Wochenende und
den Randzeiten komplett und/oder in den Nachten entlastet wr-
de.
Alternativ: Person kénnte anstelle von 5 Tagen in der Tagesstruktur
nur noch einen Tag dort verbringen, die anderen vier Tage wurden
durch die Assistenz abgedeckt. Dadurch wirden die Out-of-Pocket-
Kosten fur die Tagesstruktur monatlich um 1330 Franken sinken.
8 Lebensend- Nein  Kein Krankentaggeld der Ehefrau: Ihr Erwerbseinkommen bricht keine keine
situation weg (unbezahlter Urlaub oder Kiindigung).
Der Haushalt bleibt finanziell ungeféhrdet, da der Ehemann mit
einer Lohnfortzahlung von rund 9000 finanziell abgesichert ist.
9 Alleinlebende Ja Keine (Vergleich mit IV macht keinen Sinn, da keine Hilflosenent-  keine keine
altere Person schadigung und dadurch kein Anrecht auf Assistenzbeitrag)
mit Care-
Migrantin
10 Gesundheitlich Ja Hatte Anrecht auf Hilflosenentschadigung leicht der IV (470 Tochter arbeitet 50%, ihre Betreuung muss komplett Opportunitatskosten der Toch-
beeintrachtigtes CHF) ersetzt werden (Berechnung analog Tabelle 25). ter fir den entgangenen Netto-
Paar mit De- o Es besteht nun Anspruch auf einen Assistenzbeitrag. Tochter wird Die finanzielle Situation des alten Paars bleibt dank EL lohn einer 50% Stelle entspre-

menzthematik

weitgehend unverandert, wahrend die Tochter ein Er-
werbseinkommen erzielen kann.

um 25.7 Stunden pro Monat entlastet.

e Der Anspruch auf EL erhoht sich aufgrund eines hoheren Freibe-
trages (300’000 CHF anstelle auf 112'500 CHF) auf die selbstbe-
wohnte Liegenschaft um 708 CHF monatlich.

e Die finanzielle Situation des Haushalts — unter Berticksichtigung
eines Vermdgensverzehrs von 1/15 — ist nicht mehr prekar.

chen 2'720 CHF
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Prekaritat Simulation anderer Versicherungssituation

Andere Erwerbsintegration

Opportunitatskosten

Ausgangs-
situation
11 Fernab woh- Nein keine keine keine
nende Person
mit Unterstit-
zungsbedarf
12 Hochaltrige Nein keine keine keine
Person, betreu-
tes Wohnen

Quelle: Berechnungen BASS
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7.2.6 Kritische Kombinationen der Einflussfaktoren fiir die finanzielle
Tragbarkeit

In den Kantonsvergleichen des Abschnitts 7.2.1 scheinen bestimmte Kantone bezlglich der Prekaritatsgefahr-
dung und der finanziellen Belastung in den untersuchten Situationen mit Angehorigenbetreuung und -pflege
systematisch besser abzuschneiden als andere. Positiv fallen die Kantone Tessin, Waadt und Uri auf. Sie stehen
gleichzeitig fir unterschiedliche Herangehensweisen. Wir untersuchen daher gezielt fir diese Kantone, was ihre
Starken und Schwachen bei der finanziellen Absicherung von Situationen mit Angehérigenbetreuung sind. Un-
tersucht werden folgende Fragen:

B Wie gut gelingt diesen Kantonen, daflr zu sorgen, dass Haushalte nicht aufgrund von Angehdérigenbetreuung
und —pflege in finanzielle Prekaritat geraten?

B Wie gut konnen sie einen stark steigenden Bedarf an bezahlter Betreuung auffangen, zum Beispiel, wenn
betreuende Angehérige selber erkranken?

B Wieweit erhoht in diesen Kantonen eine starkere Erwerbsintegration der Angehérigen das verfiigbare
Einkommen des Haushalts?

Ziel der Vertiefung ist es, besser zu kldren, was fur ein Massnahmenmix die finanzielle Tragbarkeit von Situatio-
nen mit Angehdérigenbetreuung und -pflege am besten gewahrleisten kann. Analysiert werden nur jene Fallbei-
spiele, in denen sich die finanzielle Tragbarkeit teilweise als kritisch erwiesen hat.

Absicherung in prekdren Einkommenssituationen

Getestet werden hier die Fallbeispiele 2b (schwerbehindertes Kleinkind), 3 (schwerkrankes Kind), 5 (frih an De-
menz erkrankter Mann), 6 (psychisch erkrankte Mutter), 7 (hirnverletzter Mann) und 10 (hochbetagtes Paar mit
Demenzthematik). Stellvertretend wird hier das Fallbeispiel 7 ausgefihrt und zwar einmal fir die reale Vermo-
genssituation ohne Vermdgensverzehr und einmal fur die gleiche Situation eines Haushalts ohne Vermdgen. Bei
diesem Haushalt, welcher Uber IV-Rente, Invalidenrente der Pensionskasse und IV-Hilflosenentschadigung ver-
flgt, wurde die Situation ohne zusatzliches Primareinkommen bereits im Abschnitt 7.2.1 abgebildet. Abbildung
35 zeigt nun fur die reale Situation, also ohne Zugang zu Bedarfsleistungen, wie sich in den drei besonders gut
abschneidenden Kantonen das verflgbare Einkommen dieses Ehepaars verandert, wenn Primareinkommen hin-
zukommt. In allen betrachteten Einkommenssituationen und Kantonen liegt das verfigbare Einkommen des
Paars mindestens 558 CHF pro Monat hdher als im wirklichen Wohnkanton Bern. Ohne eigenes Primareinkom-
men hatte das Ehepaar im Kanton Uri mindestens 742 CHF pro Monat mehr zur Verfigung, in der Waadt waren
es 1272 CHF mehr, im Tessin 1347 CHF. Wahrend die Differenz bei Waadt und Tessin mit steigendem Primar-
einkommen kleiner wird, ist dies im Kanton Uri umgekehrt. Ab einem zusatzlichen Primareinkommen von 8000
CHF pro Monat hatte ein Haushalt in der gleichen Situation dort das hochste verfiigbare Einkommen. Die ge-
schilderten Effekte kommen hauptsachlich durch unterschiedliche Tarife der Entlastungs- und Unterstiitzungsan-
gebote zustande, aber auch durch die verschieden hohe Belastung durch Steuern und Krankenkassenpramien.
Im Kanton Bern sind beide diese Posten am hochsten.

Hatte der Haushalt kein Vermogen, so kénnte er bei einem tiefen eigenen Einkommen Bedarfsleistungen bezie-
hen. Vorliegend waren dies Pramienverbilligungen und Ergdnzungsleistungen, weil der Mann eine IV-Rente hat,
sowie spezifisch fur Pflegesituationen vorgesehene kantonale Bedarfsleistungen. Wie die Situation des Fallbei-
spiels 7 dann aussahe, zeigt Abbildung 36. Bei tiefem eigenem Primareinkommen fahrt er nun bei weitem im
Tessin am besten. Die Differenz macht vor allem die dort bestehende Leistung des Aiuto diretto aus, der bei den
tiefsten Primareinkommen die Hohe von 2'344 CHF erreicht. Was erstaunen mag ist, dass hier die verfligbaren
Einkommen in der Waadt bei tiefen Primareinkommen unter dem Niveau der Kantone Uri und Bern liegt. Dies
hangt damit zusammen, dass bei der Berechnung der von den Ergdnzungsleistungen Ubernommenen krank-
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heits- und behinderungsbedingten Kosten in der Waadt Hilflosenentschadigung abgezogen wird, in den anderen
beiden Kantonen dagegen nicht. Auch solche Details kénnen also das Resultat stark beeinflussen.

Abbildung 35: Verfligbares Einkommen bei verdandertem Primareinkommen. Fallbeispiel 7: Person nach
Hirninfarkt mit bleibenden Folgen. Berechnung fir reale Vermégensverhéltnisse ohne Vermogensverzehr
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Abbildung 36: Verfligbares Einkommen bei verandertem Primareinkommen. Fallbeispiel 7: Person nach
Hirninfarkt mit bleibenden Folgen. Berechnung fir Haushalte ohne Vermogen
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Zu den anderen analysierten Fallbeispielen lasst sich festhalten, dass die Absicherung von Familien mit kleinen
Kindern, welche Uber ein geringes Erwerbseinkommen verfugen, in den Kantonen Waadt und Tessin aufgrund
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der dortigen kantonalen Familien-Erganzungsleistungen auf einem héheren Niveau erfolgt als in Uri. Bei den
Ubrigen Beispielen sind die Unterschiede gering.

Steigender Bedarf an zu bezahlender Betreuung

Getestet wurden hier die kritischen Fallbeispiele 2b (schwerbehindertes Kleinkind), 3 (schwerkrankes Kind), 4
(bleibende Beeintrachtigung nach Unfall) und 10 (hochbetagtes Paar mit Demenzthematik). Die Resultate wer-
den am Beispiel des schwerbehinderten Kleinkinds (2b) ausgefthrt (Abbildung 37).

Abbildung 37: Situation mit bezahltem Ersatz bei Wegfall der Betreuung durch die Mutter, Haushalt ohne
Vermdgen, Fallbeispiel 2b: Schwerbehindertes Kleinkind
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Simuliert wurde die gleiche Veranderung wie in Abschnitt 7.2.3: Die Mutter erkrankt, und fir den Zeitumfang, in
dem sie die Kinder (neben dem behinderten Kind ist auch ein Baby zu versorgen) betreute, muss ein bezahlter
Ersatz mobilisiert werden. Es entstehen dadurch Betreuungskosten von 5530 CHF pro Monat, die der Haushalt
grundsatzlich selber zu tragen hat. Die Mutter ist selbstandig erwerbend. lhr Einkommen fallt ersatzlos weg. Der
Haushalt hat kein Vermogen, kann also Bedarfsleistungen beziehen. In den Simulationen wurde unterstellt, dass
immer dann, wenn eine Heimunterbringung aus der Sicht der Sozialhilfe die giinstigere Variante darstellt, die
héheren Kosten zuhause nicht tGbernommen wiirden.®

Im realen Wohnkanton Bern muss die Familie in dieser Krisensituation von der Sozialhilfe unterstiitzt werden,
letztlich hat sie aber ein fast gleichbleibendes verfligbares Einkommen. In Uri und Tessin wird die Grenze Uber-
schritten, wo es aus Sicht der Bedarfsleistungssysteme finanziell glinstiger ware, das Kind in einem Heim unter-
zubringen. Ist die Dauer der Kostenbelastung absehbar, wird in Uri die Sozialhilfe zahlen, im Tessin sind die Fami-
lien-Erganzungsleistungen zustandig. Dass dort trotz dieser Leistung ein so tiefes verfigbares Einkommen resul-
tiert, hangt damit zusammen, dass gesundheitsbedingte Kosten bei den Familien-Ergdnzungsleistungen anders
als in der Waadt nicht vergutet werden. Real misste wohl die Sozialhilfe aufstocken. Das verfligbare Einkommen
ist aber auch in der Waadt nicht hoéher als die Sozialhilfe im Kanton Bern.

In den anderen untersuchten Fallbeispielen ware bei einem krankheitsbedingten Ausfall der hauptbetreuenden
Angehorigen beim schwerkranken Kind (Beispiel 3) und dem verunfallten Mann mit bleibender Beeintrachtigung
(Beispiel 4) das Heim aus Sicht der Bedarfsleistungssysteme ebenfalls die kostengtnstigere Losung, sodass wohl

82 Aus der Sicht der Sozialhilfe erfolgt dieser Vergleich mit dem Heimtarif pro Tag, den der Haushalt (oder stellvertretend die Sozialhilfe)
Ubernehmen muss. Dies entspricht nicht einer Vollkosten-Sicht, es ist also durchaus moglich, dass insgesamt die teurere Losung resultiert.
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Druck fur eine Heimeinweisung entstehen wirde. Beim hochbetagten Paar mit Demenzthematik (Beispiel 10)
dagegen liesse sich der Ausfall der Tochter durch die Ubernahme der krankheits- und behinderungsbedingten
Kosten durch die Erganzungsleistungen wohl fir den Haushalt kostenneutral 16sen.

Starkere Erwerbsintegration

Getestet wurden die Fallbeispiele 5 (frih an Demenz erkrankter Mann) und 6 (psychisch erkrankte Mutter). Die
simulierten Veranderungen entsprechen grundsatzlich jenen im Abschnitt 7.2.5. Im Fallbeispiel 5 (Abbildung
38) ist dies die Aufnahme einer Erwerbstatigkeit von 60% durch die Ehefrau, die dadurch 3322 CHF netto pro
Monat (inkl. Anteil 13. Monatslohn) verdienen wiirde, aber ihren Mann entsprechend an drei Tagen pro Woche
in einer Tagesstruktur unterbringen musste.

Abbildung 38: Veranderung des verflgbaren Einkommens bei zusatzlichem Erwerbseinkommen von 3’322 CHF
pro Monat, Fallbeispiel 5: Frith an Demenz erkrankte Person mit Familie. Berechnung fiir Haushalte
ohne Vermdégen
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Der Haushalt kann jedoch in keinem Kanton sein verfigbares Einkommen in ahnlichem Ausmass erhéhen wie
das Erwerbseinkommen. Am meisten verbleibt ihm anteilmassig vom zusatzlichen Erwerbseinkommen im Kanton
Waadt (65%), wo die Tarife der Tagesbetreuung am tiefsten sind. Aber in absoluten Zahlen fahrt er dennoch im
Kanton Uri am besten, wo ihm pro Monat tGber 500 CHF mehr zum Leben bleiben — dies weil bei ebenfalls relativ
moderaten Betreuungstarifen die Belastung durch Steuern und Krankenkassenpramien weniger hoch ist.

Im Fallbeispiel 6 ist der Ehemann der der psychisch erkrankten Mutter (Abbildung 39) hochqualifiziert und wiir-
de mit einem Erwerbspensum von ebenfalls 60% 5'950 CHF netto (inkl. Anteil 13. Monatslohn) verdienen. In
der konkreten Situation wirde sich seine Erwerbsaufnahme trotzdem negativ auf das verfligbare Einkommen
auswirken, und zwar in allen drei Kantonen. Die Familie hatte also noch weniger zum Leben. Wie kommt dieser
Effekt zustande? Der Hauptgrund liegt darin, dass in allen drei Kantonen in betrachtlichem Mass bedarfsab-
hangige Leistungen wegfallen. Der Unterschied zwischen den Kantonen ist in der neuen Situation auf zwei
Effekte zurlckzufuhren:
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Abbildung 39: Veranderung des verflgbaren Einkommens bei zusatzlichem Erwerbseinkommen von 5950 CHF
pro Monat, Fallbeispiel 6: Psychisch erkrankte Mutter. Berechnung fiir Haushalte ohne Vermégen
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

W Auf das Niveau der Out-of-Pocket-Kosten, die sich zusammensetzen aus den Preisen der Tagesbetreuung
der Mutter wahrend der Erwerbstatigkeit des Vaters, den Transportkosten fir den Weg hin und zuriick, der
Haushalthilfe sowie aus Franchise und Selbstbehalt der Krankenversicherung. Hinzu kommt im Kanton Uri die
Patientenbeteiligung an der Spitex, die in den anderen zwei Kantonen nicht existiert. Die Out-of-Pocket-Kosten
sind in Uri wegen dieser Spitex-Patientenbeteiligung, die zu den Ubrigen Kosten hinzukommt, letztlich mit 1’878
CHF pro Monat am hochsten. Sie liegen im Tessin bei 1'420 CHF und in der Waadt bei 1°198 CHF.

W Auf das Niveau der obligatorischen Ausgaben fiir Steuern und Krankenkassenpramien, wobei hier die
Pramienverbilligung bereits bertcksichtigt ist. Sie sind im Kanton Uri mit 371 CHF pro Monat mit Abstand am
tiefsten. Im Tessin machen sie 1'121 CHF aus, in der Waadt 1'340 CHF.

Die bescheidene Belastung mit obligatorischen Ausgaben fuhrt schlussendlich dazu, dass das verflgbare Ein-
kommen dieser Familie in Uri knapp 300 CHF pro Monat héher ist als in den anderen zwei Kantonen.

Fazit

Der Vergleich unter den drei gut abschneidenden Kantonen gibt einige Hinweise zur Wirksamkeit kantonaler
Strategien fur die finanzielle Tragbarkeit von Situationen mit Angehérigenpflege. Bei der Vermeidung prekarer
Einkommenssituationen sind insgesamt dort, wo sie bestehen, die kantonalen Bedarfsleistungen wirksamer als
allein glinstige Entlastungstarife und eine geringe Belastung der Haushalte mit obligatorischen Ausgaben. Dieses
Resultat lasst sich nicht nur auf spezifische Leistungen fur solche Situationen zurtckfihren. Vielmehr spielen in
den Kantonen Tessin und Waadt die Familien-Erganzungsleistungen ebenfalls eine Rolle. In der Waadt werden
auch Gesundheitskosten bis 25’000 CHF pro Jahr in diesem Leistungssystem rlickvergutet, was sich fur die be-
troffenen Haushalte als Vorteil erweist.

Die Rolle, die eine starkere Erwerbsintegration der Angehérigen fir das verfigbare Einkommen spielen
kann, hangt stark davon ab, welche Bedarfsleistungen dadurch wegfallen und wie sorgfaltig ein Kanton den
Ubergang beim Ausblenden der Bedarfsleistungen und dem Einsetzen der Besteuerung gestaltet. Wichtig ist
jedoch generell auch das Niveau der Betreuungskosten, insbesondere in Tagesstrukturen, sowie die Belastung
der Haushalte durch obligatorische Ausgaben in der Form von Steuern und Krankenkassenpramien, wobei bei
letzteren die Pramienverbilligungen eine wichtige Rolle spielen. Im Vergleich schneidet hier der Kanton Uri am
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besten ab, der relativ glinstige Betreuungstarife mit einer tiefen Belastung durch obligatorische Ausgaben kom-
biniert.

Bei einem grossen Mehrbedarf an zu zahlender Betreuung zum Beispiel, weil die hauptbetreuende Person
ausfallt, sind die Haushalte schnell finanziell Gberfordert. Das Problem wird in den Kantonen nur Uber Bedarfs-
leistungen aufgefangen, das heisst, unter der Voraussetzung, dass kein eigenes Vermdgen zur Deckung der
Kosten herangezogen werden kann, wobei die Vermdgensgrenzen in der Sozialhilfe restriktiver gehandhabt
werden als bei den Ubrigen Bedarfsleistungen. Aus Sicht der Bedarfsleistungen aber kann es schnell kostengtins-
tiger sein, eine Person im Heim zu platzieren als ihre Betreuung zu Hause zu finanzieren — dies selbst dann, wenn
es aus einer Gesamtkostenperspektive nicht so ware. Es stellt sich die Frage, ab wann und in welchen Situatio-
nen auf die Haushalte ein entsprechender Druck ausgelbt wird. Winschbar ware, dass die Kantone zu dieser
Frage eine klare und transparente Haltung entwickeln.

Auch die drei vergleichsweise gut aufgestellten Kantone haben Muhe, den nicht durch Sozialversicherungen
gedeckten Ausfall von Erwerbseinkommen finanziell aufzufangen, der in etlichen Fallbeispielen und auch
gemass der Einschdtzung vieler Fachpersonen im Kontext der Angehdrigenbetreuung eine nicht zu unterschat-
zende Rolle spielt. Dies haben schon die Grundauswertungen in den vorangehenden Abschnitten gezeigt. Die
Haushalte mussen grundséatzlich zuerst ihr Vermogen verzehren und aufs Existenzminimum zurtckfallen, bevor
die kantonalen Bedarfsleistungen greifen. Nicht selten verschulden sich die Betroffenen auf diesem Weg. Auch
wenn der Vermodgensverzehr bei alleinstehenden hochaltrigen Personen als unproblematisch erscheinen mag, ist
er schon problematischer, wenn die Altersvorsorge des Partners oder der Partnerin mit aufgebraucht wird. Zu
diskutieren sind die Belastungsgrenzen und die Vorteile einer Sozialversicherungsldsung in Fallen starker Belas-
tung erst recht bei Familien vor dem Rentenalter. Es wird auch von etlichen Betroffenen in den Fallbeispielen als
Ungerechtigkeit angesprochen, dass ihr unbezahltes Engagement in Betreuung und Pflege sie in die finanzielle
Prekaritat fuhrt, obwohl es der Allgemeinheit Kosten erspart.
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8 Schlussfolgerungen und Losungsansatze
Wie aussagekréftig sind die in den einzelnen Kapiteln vorgestellten Resultate fur die ganze Schweiz?

Die 12 Fallbeispiele zeigen erstens exemplarisch, wie in Situationen mit langer andauernden Angehérigenbe-
treuung und -pflege die zeitliche Abdeckung von Pflege und Betreuung sowie deren Finanzierung er-
folgt. Aufgearbeitet wird gleichzeitig, was alles eine Rolle spielt dafiir, wie tragbar die finanzielle Lage und die
Belastung der Angehérigen ist. Die Fallbeispiele dokumentieren auch, dass viele Situationen nicht konstant und
schlecht planbar sind. Sie sorgen somit flr einen engen Realitatsbezug der folgenden Analysen.

Die Simulationsberechnungen erlauben zweitens, eine viel grossere Anzahl von Situationen in den Blick
zu nehmen und gleichzeitig zu analysieren, wie sich wichtige Einflussfaktoren in bestimmten Typen von Situa-
tionen mit Angehorigenpflege auswirken. Die 12 Fallbeispiele bilden in diesen Analysen immer noch den Aus-
gangspunkt. Doch sie stehen nun flr Typen von Problemlagen, die potenziell die finanzielle Tragbarkeit von
Situationen mit Angehérigenbetreuung in Frage stellen kénnen. So wird beispielsweise untersucht, wie eine
Familie mit behindertem oder mit schwerkrankem Kind finanziell dasteht, wenn sie in unterschiedlichen Kanto-
nen lebt oder wenn die Eltern in verschiedenem Umfang berufstatig bleiben kénnen und Erwerbseinkommen
erzielen. Die Simulationsrechnungen ermdéglichen so, einerseits genauer zu bestimmen, in welchen Situationen
sich die finanziellen Probleme besonders stark verscharfen. Und sie geben andererseits Einsichten dariber, wel-
che Faktoren und Zusammenhdange die finanzielle Belastung eines Haushalts in der entsprechenden Lage beein-
flussen und ob die finanzielle Tragbarkeit gegeben bleibt. Diese Zusammenhéange sind im Hinblick auf die Dis-
kussion von moglichen Verbesserungen zentral.

Drittens wurde angestrebt, Uber Datenanalysen auf der Basis vorhandener Statistiken zu eruieren, wie viele
Haushalte in den betreffenden finanziell schwierigen Situationen stehen, also mehr zu den Gréssenordnungen
des Problems in der Schweiz herauszufinden. Dieser Schritt blieb herausfordernd, weil sich die verfiigbaren
Informationen zu Angehérigenbetreuung nicht mit dem Bezug von selbst zu zahlenden Leistungen sowie der
finanziellen Situation des Haushalts insgesamt kombinieren lassen. Was sich aber aufzeigen lasst, sind das gene-
relle Ausmass und die Charakteristika von Situationen mit Angehérigenbetreuung innerhalb des Haushalts sowie
Uber die Haushaltsgrenzen hinweg. Die Daten belegen auch eine im Durchschnitt finanziell schwierigere Lage
von Haushalten, in denen Personen mit behinderten oder pflegebeddirftigen Angehérigen zusammenleben.

Anhand dieses Vorgehens lassen sich also durchaus Schltsse fur die gesamte Schweiz ziehen und Empfehlungen
ableiten, welche die Situation grosser Gruppen von Betroffenen beeinflussen. Was lasst sich nun konkret auf-
grund dieser dreistufigen Herangehensweise, deren Resultate in einem Validierungsworkshop mit Fachpersonen
des Bundes und der untersuchten Kantone diskutiert wurden, an wichtigen Erkenntnissen bezlglich der aktuel-
len Situation schliessen? Wo liegen fir die betroffenen Haushalte die finanziellen Herausforderungen? Inwiefern
besteht Handlungsbedarf? Und in welche Richtung kénnen magliche Verbesserungen fiir die Betroffenen zielen?

Wir folgen in der Bewertung einem 6konomischen Ansatz, wie er von der Organisation fur wirtschaftliche
Zusammenarbeit und Entwicklung OECD in ihrer Publikation «Help wanted? Providing and Paying for Long-Term
Care» (Colombo et al. 2011) skizziert wurde. Ausgangspunkt der dortigen Analyse ist, dass in allen OECD-
Landern mit einem Anstieg des gesundheitlich bedingten Pflege- und Betreuungsbedarfs zu rechnen ist, der
signifikante finanzielle und arbeitsmarktliche Auswirkungen hat. Die OECD geht davon aus, dass eine «Win-Win-
Win-Lésung» moglich ist, wenn den Bedirfnissen der betreuenden Angehérigen mehr Aufmerksamkeit ge-
schenkt wird. Die drei Wins stehen fur die drei beteiligten Seiten: Personen mit Betreuungs- und Pflegebedarf,
Angehorige, die solche Aufgaben Gbernehmen, sowie die &ffentlichen Finanzen und letztlich die Volkswirtschaft.
Wichtig ist, allen drei Perspektiven Rechnung zu tragen.
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Im Folgenden gehen wir zunachst auf die grossten Herausforderungen ein. Anschliessend wird in acht Stossrich-
tungen gebiindelt, wie Lésungsansatze aussehen kénnten. Ganz am Schluss des Kapitels fasst eine Uber-
sichtstabelle die zahlreichen méglichen Massnahmen zusammen, dies noch unbesehen von ihrer politischen
Realisierbarkeit.

Grosste Herausforderungen

Die Ergebnisse zeigen einerseits klar auf, dass die Kosten von Pflege im engeren Sinn und von medizini-
schen Leistungen fur die Haushalte kaum zu finanziell nicht tragbaren Situationen fiihren. Dies obwohl sie
auch da mitzahlen. Finanziell viel bedeutender ist oftmals, dass die Kosten fiir Betreuung, notwendige Pra-
senz und Uberwachung von keiner Sozialversicherung gedeckt sind. Dasselbe gilt fiir die indirekte Entlastung
im Haushalt, aber dort summieren sich die benétigten Stunden kaum im selben Mass. Die langen Prasenzzeiten
und die Unmoglichkeit, eine Person alleine zu lassen, schranken gleichzeitig die Vereinbarkeit der Angehérigen-
betreuung mit einer Erwerbstatigkeit stark ein.

Umso mehr bestatigt sich die grosse Bedeutung der Preise von Entlastungs- und Unterstiitzungsangebo-
ten fUr die Haushalte und von ausserhalb helfende Angehdérige, insbesondere bei grossem Betreuungsbedarf. Es
lasst sich aber auch das Phanomen beobachten, dass bei ungentigender Subventionierung und vorgeschriebe-
nem Preis die Leistungserbringer ihre Leistungen nicht im mdglichen Mass ausdehnen, sondern zeitlich rationie-
ren, was wiederum fur Haushalte mit grossem Betreuungsbedarf zu erheblichen Schwierigkeiten beim Zugang
zu zahlbaren Leistungen fahrt.

Genauso klar wird aufgrund der Analysen, dass die Preise von Entlastungs- und Unterstlitzungsangeboten fur
Haushalte mit Angehorigenbetreuung nicht das einzige finanzielle Problem darstellen. Wie erwahnt haben
die Haushalte, in denen Personen mit behinderten oder pflegebedurftigen Angehérigen zusammenleben, schon
vor Berlicksichtigung ihres Leistungsbezugs tiefere (um die Haushaltgrosse korrigierte) Einkommen als der
Schweizer Durchschnitt und befinden sich 6fter in einer prekdaren Einkommenssituation. Dies hat ver-
schiedene Grinde: So ist der Anteil der Haushalte im Rentenalter hoher, die durchschnittlich tiefere Einkommen
haben. Bekannt ist aus anderen Untersuchungen, dass Personen mit tiefer Qualifikation und entsprechend be-
scheidenem Einkommen haufiger gesundheitliche Probleme haben. Aber es dirfte auch eine Rolle spielen, dass
die soziale Absicherung nicht immer viel mehr als das Existenzminimum deckt. Insbesondere verfiigen die be-
treuenden und pflegenden Angehdrigen kaum je Gber Erwerbsersatzleistungen, wenn sie das Pensum redu-
zieren oder die Erwerbstatigkeit aufgeben. Letzteres ist ein von den Betroffenen in den Fallbeispielen sowie von
den Fachpersonen am Validierungsworkshop stark betontes Problem.

Die festgestellten Probleme verweisen aber auch auf Ansatzpunkte fiir Verbesserungen der Situation. Und
bei diesen Verbesserungen geht es wiederum stark, aber nicht ausschliesslich um die Preise der Entlastungs- und
Unterstitzungsangebote. Es geht um viele einzelne Elemente, die in ihrem Zusammenspiel in den unter-
schiedlichen Situationen zu einer besseren finanziellen Tragbarkeit beitragen. Diese ist auch aus der Sicht der
offentlichen Finanzen bedeutsam, weil sie an Heimlésungen in der Regel mehr beitragen mussen. Gewisse Punk-
te betreffen Grundhaltungen, die alle Situationen mit Angehdérigenbetreuung betreffen. Dies gilt etwa fir den
Umgang der Sozialleistungssysteme und der Entlastungs- und Unterstitzungsangebote mit einer méglichst gros-
sen Selbstbestimmung der gesundheitlich beeintrachtigten Personen und ihrer weitest méglichen Integra-
tion in den gesellschaftlichen Alltag, wie dies den Anliegen des Behindertengleichstellungsrechts entspricht.
Handlungsbedarf gibt es auch im Umgang mit den Angehoérigen und den Familien insgesamt. Sie stehen in
diesem Projekt im Zentrum. Und hier bestehen Ambivalenzen:

Einerseits mochte das Forderprogramm des Bundes, in dessen Rahmen das vorliegende Projekt realisiert wurde,
die Vereinbarkeit von Angehorigenbetreuung und Erwerb erleichtern, nur schon um dem Fachkréfteman-
gel entgegenzuwirken. Andererseits ist den Sozialwerken durchaus bewusst, dass unbezahlte Arbeit leistende
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Angehorige ihre Kassen schonen. Die IV etwa spricht in diesem Kontext nach wie vor von einer Schadenminde-
rungspflicht der Familien. MUssen Staat und Sozialwerke mehr an bezahlte Betreuung beitragen, so fliesst der
Nutzen der ermdglichten Entlastung und Vereinbarkeit nicht immer in die gleichen Taschen zurtick. Den er-
wulnschten Effekten einer verstarkten Erwerbsintegration der Angehérigen und einer verbesserten langfristigen
Tragbarkeit der hduslichen Betreuung und Pflege stehen aus volkswirtschaftlicher Sicht zudem Mitnahmeeffekte
gegenuUber, wo die Zusatzfinanzierung nicht zu den angestrebten Ergebnissen fihrt.

Selbst wenn aus gesamtwirtschaftlicher Perspektive ein Wohlfahrtsgewinn resultiert, erscheint die ver-
mehrte Beteiligung an den Betreuungskosten aus der Sicht der einzelnen Finanzierer vorab als Kostenstei-
gerung. Auch der Nachweis, dass Heime in vielen Situationen in einer Gesamtkostenbetrachtung die teurere
Losung sind und dass eine bessere Vereinbarkeit den Fachkréftemangel déampft und Steuereinnahmen generiert,
andert nichts daran, dass von diesen Effekten Sozialversicherungen, Bund, Kantone und Gemeinden in unter-
schiedlichem Mass profitieren. Wie in den Simulationsrechnungen gezeigt, ist zum Beispiel nicht nur aus der
Sicht der Krankenkassen, sondern auch der Sozialhilfe ein Heimeintritt schnell die billigere Lésung als die Finan-
zierung von Betreuung in intermedidren Strukturen oder zuhause. Zudem werden die Kosten, die der Haushalt
selber tragt, und der Wohlfahrtsgewinn, den die gesundheitlich Beeintrachtigten und ihre Angehorigen realisie-
ren kénnen, in dieser Rechnung in der Regel vernachlassigt.

Dies hat seinerseits zu tun damit, dass den Leistungssystemen in einem gewissen Mass immer noch die einsei-
tige geschlechtsspezifische Arbeitsteilung eingeschrieben ist, die als ideal erachtet wurde in der Zeit, als
diese Sozialleistungen aufgebaut wurden. Damals erschien unbezahlte Arbeit (der Frauen) in der Familie als
selbstverstandlich vorhandene Zeitressource, auch wenn dies nie tberall der Fall war. Die Politik musste sich da-
rum nicht kiimmern, ausser in ausnahmsweisen Hartefallen, die sich zum Beispiel in der nach wie vor vorhande-
nen EL-Regelung spiegeln, dass betreuende und pflegende Angehérige fir ihre Arbeit unter dem Titel «Krank-
heits- und behinderungsbedingte Kosten» bis zu 4’800 CHF jahrlich abrechnen kénnen, wenn sie nachweisen,
dass sie auf ein entsprechend hohes Erwerbseinkommen verzichtet haben. Dagegen bleibt unklar, wieweit auch
vereinbarkeitsbedingte Betreuungskosten unter diesem Titel anrechenbar sind. Sind sie «medizinisch notwendig»
wie dies haufig als Kriterium formuliert wird?

Diese nicht auf das Prinzip der Vereinbarkeit ausgerichtete Grundhaltung nimmt die erfolgten gesell-
schaftlichen Veranderungen bei der geschlechtsspezifischen Arbeitsteilung kaum zur Kenntnis und tragt damit
zu Mehrfachbelastungen bei. Diese haben ihrerseits haufig damit zu tun, dass die betroffenen Haushalte finanzi-
ell nicht in der Lage sind, in erheblichem Mass Betreuung einzukaufen, zumal die Tarife meist nicht einkom-
mensabhangig ausgestaltet sind. Weil die Vereinbarkeit de facto nicht besteht, verzichten viele Angehorige auf
Erwerbseinkommen, was die finanzielle Lage der betreffenden Haushalte wiederum verschlechtert.

Wenn zu Recht heute ein méglichst grosses Selbstbestimmungsrecht der Menschen mit gesundheitlichen
Einschrankungen gefordert wird, ist festzuhalten, dass keine analogen Diskussionen zur Wahlfreiheit der Ange-
horigen bestehen. Sie sind nicht frei darin, wie sie ihre Zeit einsetzen und von ihrem Potenzial, Einkommen zu
erzielen, profitieren. Unter dem gegebenen finanziellen Druck sind oft nur Verzichtlésungen realisierbar, die
ihrerseits zu finanziellen Problemen fihren. Die Angehérigen sind in dieser Situation «prisoners of love», wie das
Phanomen in der Debatte um Care-Arbeit genannt wird: Wie schlecht auch immer die Bedingungen, sie kbnnen
ihre Nachsten nicht einfach stehen lassen und gehen. Aber, und dies wird in den Fallbeispielen mehrfach klar
formuliert, sie empfinden es selber als dusserst ungerecht, dass ihr unbezahltes Engagement zu finanziellen Be-
nachteiligungen fihrt.

Sowohl die Datenanalysen als auch die Simulationsrechnungen zeigen, dass die finanzielle Benachteiligung
oder zumindest Gefdhrdung immer dann besonders gross ist, wenn einzelne Angehdorige ein sehr grosses
Betreuungspensum iibernehmen. Auch aus diesem Grund ist die Vereinbarkeit von Angehdrigenbetreuung
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und Berufstatigkeit wichtig: Sie erlaubt tendenziell, mehr Angehérige in die Betreuung zu involvieren und
dadurch die unbezahlte Arbeit breiter zu verteilen. Aus demselben Grund sind auch aus einer finanziellen
Perspektive alle Ansatze wichtig, die das Potenzial von Freiwilligenarbeit erschliessen und in den Gemeinden und
Quartieren sogenannte Caring Communities aufbauen helfen, welche sich stark auf Nachbarschaftshilfe stiitzen.

Offensichtlich ist: Wenn es nicht gelingt, Situationen mit Angehoérigenbetreuung finanziell und von der zeitlichen
Belastung der Angehdrigen her tragbar zu halten, sind die Alternativen in aller Regel aus volkswirtschaftlicher
Sicht teurer und die Allgemeinheit starker gefordert, an die Finanzierung beizutragen. In welche Richtung kén-
nen mogliche Verbesserungen fiir die Betroffenen zielen? Im Folgenden legen wir anhand von acht Punkten dar,
wo Handlungsbedarf besteht.

1) Betroffene in den Fokus stellen und einen Status fiir betreuende Angehorige schaffen

Die Analysen zeigen, dass die finanzielle Absicherung der gesundheitlich Beeintrachtigten stark von der zustan-
digen Sozialversicherung und dem gewahrten oder nicht gewahrten Zugang zu deren einzelnen Leistungen ab-
hangt, sodass in einer vergleichbar belasteten Situation ein ganz unterschiedliches Leistungsniveau resultiert. Am
Validierungsworkshop wird von den involvierten Fachpersonen auch breiter festgestellt, dass oft nicht die Be-
dirfnisse der Betroffenen im Fokus stehen, sondern Eigeninteressen der verschiedenen Sozialleistungssys-
teme. Es wird vermutet, in einem auf die tatsachlichen Bediirfnisse abgestellten Leistungssystem waren
die Losungen teilweise billiger. Dies hangt teilweise zusammen mit der unterschiedlichen Finanzierung von Pflege
und Betreuung in Heimen und zuhause oder im betreuten Wohnen. Selbst der Vermdgensverzehr wird je nach
Wohnsituation unterschiedlich berechnet, was bei Versorgung zuhause dazu fuhrt, dass bei Ehepaaren die Al-
tersvorsorge des Partners oder der Partnerin ebenfalls herangezogen wird, wahrend dies im Heim nicht der Fall
ist.

Gewisse Reformen wie der Assistenzbeitrag der IV oder im Kanton Bern das in einer Pilotphase stehende «Ber-
ner Modell» einer subjektorientierten Finanzierung gesundheitsbedingter Betreuung greifen das Anliegen,
die Betroffenen ins Zentrum zu stellen, ein Sttick weit auf, indem sie den gesundheitlich Beeintrachtigten besser
erlauben, die Unterstiitzungsleistungen so einzukaufen, wie sie diese bendtigen. Im Berner Modell umfasst dies
auch die Mdglichkeit, Angehérige zu entschadigen. Wichtig erscheint, dass die Wirkungen solcher Reformen
sorgfaltig und umfassend evaluiert werden, sodass nicht nur die Mehrkosten im einzelnen Leistungssystem in die
Betrachtung einfliessen, sondern auch Nutzen und eingesparte Kosten Uber die Systemgrenzen hinaus. Auch die
OECD (Colombo et al. 2011) empfiehlt, bei einer starkeren Kostentibernahme durch den Staat die Effizienz der
gewahlten Strategien zu Uberprifen, um das Wissen Uber die entscheidenden Zusammenhange mit Arbeits-
markteffekten und mit der Tragbarkeit hduslicher Versorgung rasch zu vergréssern. Im Validierungsworkshop
wurde zudem darauf hingewiesen, dass die aus Sicht der Fachpersonen nicht unerheblichen Folgekosten fiir
die Angehorigen selber oft nicht in die Rechnung mit einbezogen werden, was auch auf das vorliegende Pro-
jekt zutrifft. Sie fallen zum Beispiel in der Form eigener gesundheitlicher Probleme oder stark belasteter Familien-
beziehungen an.

Insbesondere aus der Westschweiz, wo der Situation betreuender Angehériger schon langer Aufmerksamkeit
geschenkt wird, kommt die Anregung, einen eigenen Status fiir betreuende Angehdérige zu schaffen, der es
erlauben wirde, sie mit gewissen Rechten auszustatten. Dies kann ein kostenloser Zugang zu Austausch- und
Bildungsangeboten fir die unbezahlt Arbeitenden sein oder ein Recht auf Ferien und regelmassige Auszeiten
durch das Gewahren entsprechender Entlastungsleistungen. Denkbar ist auch, ihnen gewisse Anspriiche im
Sozialversicherungssystem zuzugestehen und dadurch ihre eigene soziale Absicherung zu verbessern. Einen
Schritt in diese Richtung macht der Bundesrat bereits mit dem erwahnten Projekt eines Betreuungsurlaubs fur
Eltern schwerkranker Kinder.
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Als Charakteristikum eines nicht die Betroffenen in den Fokus stellenden Systems wurde im Validierungswork-
shop auch die erhebliche Biirokratie sehr hoch gewichtet, die von den Haushalten zu bewaltigen ist und teil-
weise dadurch zustande kommt, dass viele unterschiedliche Leistungserbringer und Finanzierer im gleichen Fall
involviert sind. Die Simulationsberechnungen warfen mitunter die Frage auf, ob wenigstens die Politik den Uber-
blick noch hat Gber die erzielten Effekte. So mussten zum Beispiel in den sieben Vertiefungskanonen drei ver-
schiedene Modelle berticksichtigt werden, wie Hilflosenentschadigungen und krankheits- und behinderungsbe-
dingte Leistungen der Erganzungsleistungen miteinander verrechnet werden. Nicht alle drei fiihren zu sinnvollen
Resultaten. Auch wurden mehrfach Zugangsprobleme genannt, die durch die Komplexitat des Leistungs-
systems und seine zersplitterten Zustandigkeiten entstehen. Im finanziellen Bereich betreffen solche
Schwierigkeiten nach Einschatzung der Fachpersonen hauptséachlich die Hilflosenentschadigungen und die Uber-
nahme von krankheits- und behinderungsbedingten Kosten durch die Erganzungsleistungen. Der zweite Punkt
hat sich auch in den Fallbeispielen bestatigt.

Angesprochen wird in den Fallbeispielen und von Seiten der Fachpersonen als Merkmal des von den Versiche-
rungen und nicht von den Betroffenen her gedachten Systems, dass fur die Haushalte mit pflege- und betreu-
ungsbedurftigen Angehorigen eine erhebliche finanzielle Liicke entstehen kann, bevor die ihnen zustehenden
Leistungen schliesslich gewahrt werden. In der gesundheitlich schwierigen Situation werden sie je nach den
Umstanden also zuerst in eine finanzielle Krise gestossen. Dies hat einerseits mit der einjahrigen Wartefrist bei
den Hilflosenentschadigungen von AHV und IV zu tun, und andererseits mit je nach Situation erst nach Jah-
ren getroffenen Rentenentscheiden der IV. Ist ein Erwerbsausfall gar nicht oder nicht so lange abgesichert,
haben die Betroffenen bei finanziellen Problemen nicht einmal Zugang zu Erganzungsleistungen, sondern mus-
sen das gesamte Vermodgen verbrauchen, bis die Sozialhilfe zahlt. Solche finanziellen Krisen kénnen beispielswei-
se vermieden werden, indem nach einer gewissen Wartefrist das Anrecht auf Erganzungsleistungen auch Perso-
nen mit Kranken- oder Unfalltaggeld gewdhrt wiirde sowie in unabgesicherten, aber dokumentierten Krank-
heitsfallen. Eine obligatorische Absicherung des Einkommens im Krankheitsfall wiirde das Problem ebenfalls
|6sen (auch dies hat die OECD der Schweiz empfohlen). Zudem waére zu prufen, ob die lange Wartefrist bei den
Hilflosenentschadigungen nicht kontraproduktiv ist, wenn man mochte, dass gesundheitlich beeintrachtigte
Personen moglichst lange zuhause versorgt werden. Die fehlende finanzielle Unterstiitzung kénnte durchaus
vorzeitige Heimeintritte provozieren.

Angesprochen wurde insbesondere im Validierungsworkshop, dass betreuenden Angehérigen eine politische
Lobby fehlen, die helfen kénnte, die Situation zu verbessern. Es wurde eine Schweizerische Dachorganisation
der Angehorigenvereinigungen angeregt, die diese Rolle Ubernehmen kénnte. Begrusst wurde weiter, dass
sich im Feld tatige Nichtregierungsorganisationen® mit dem gleichen Ziel als «IG Betreuende und pflegende
Angehodrige» zusammengeschlossen haben. Aus der Waadt kommt der Hinweis, dass die dortige beratende
Fachkommission, die Etliches in Bewegung gebracht hat, als Modell taugen kénnte fur ein analoges beratendes
Gremium auf Bundesebene. Offensichtlich wurde Uberdies, dass in den Fachkreisen ein grosser Bedarf an Erfah-
rungsaustausch unter den Kantonen besteht. Verschiedene innovative Projekte wie etwa der Aiuto Diretto
oder die Antenna Badante (Care-Migrantinnen) der &ffentlichen Spitex-Dienste im Tessin stiessen auf lebhaftes
Interesse. Es ware wiinschenwert zu ermdglichen, dass dieser Austausch weitergeht und auch die im vorliegen-
den Projekt nicht involvierten Kantone daran teilhaben kénnten.

2) Verbesserungen bei den Betreuungsangeboten

Wir gehen vorliegend nicht auf das Fehlen passender Angebote in vielen Regionen sowie auf Qualitatsprobleme
in den Betreuungsstrukturen ein, weil diese Fragestellungen in anderen Forschungsmandaten des Férderpro-
gramms vertieft werden. Hier steht die finanzielle Situation der Haushalte im Mittelpunkte, die zahlbare Angebo-
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te zur Verfligung haben oder nicht. Bereits erwahnt wurde das in den Simulationen sehr deutlich werdende
Grundproblem, dass Betreuung einerseits oft wahrend vieler Stunden gebraucht wird und andererseits
nur ausnahmsweise liber Sozialleistungen finanziert werden kann. Gewisse Vergiinstigungen bestehen
durch die Subventionierung von Angeboten, die aber teilweise zeitlich limitiert sind.

Wenn zu Beginn des vorliegenden Projekts auch geprift wurde, wieweit eine Anstellung Uber die Spitex fur
betreuende Angehdrige eine Verbesserung der Situation mit sich bringen konnte, so liegt in der fehlenden Fi-
nanzierung der Betreuung zuhause einer der Grinde, warum dies kein Kénigsweg ist: Der Haushalt misste den
erzielten Lohn weitgehend selber finanzieren, weil niemand sonst diese Kosten tbernimmt. Anders ware dies
allerdings bei Menschen mit gesundheitlichen Einschrankungen, die Assistenzbeitrage der IV zugute haben. An-
gehdrige anzustellen war in der Pilotphase mdglich und gab den Angehdrigen die Mdglichkeit, in dieser Form
erwerbsintegriert zu bleiben und Uber eine eigene soziale Absicherung zu verflgen. Klar ist, dass diese Maglich-
keit Kosten von den Familien zur IV verschiebt, weil die bislang unbezahlt erbrachten Leistungen dann bezahlt
erfolgen. Zu l6sen ware aber auch die Frage, wie die freie Wahl der Betroffenen sowie ihrer Angehérigen sicher-
gestellt werden kann.

Auch bei den finanziellen Analysen ist der Tatsache Rechnung zu tragen, dass nicht alle Betreuungsformen in
jedem Fall méglich sind. So sind Freiwilligendienste extrem wichtig und bieten die punktuell benétigte
Entlastung oder Begleitung. Es ist richtig, sie zu férdern. Aber sie sind nicht geeignet, um umfangreiche
Zeitrdume abzudecken oder mit Personen mit schwierigem Verhalten umzugehen. Die kollektive Betreuung
in Tages- und Nachtstrukturen ist fiir die Haushalte oft kostengiinstiger als die individuelle Betreuung
zuhause. Aber schwierige Personen gerade auch mit psychischen Beeintrachtigungen sind dort oft nicht er-
wulnscht bzw. tragbar. Trotzdem ware es zentral, dass solche Strukturen in den Fallen, wo sie sich eignen, regio-
nal und finanziell zuganglich sind, was heute keine Selbstverstandlichkeit darstellt.

Wie die Simulationsberechnungen dokumentieren, reicht die Spannweite der selbst zu tragenden Kosten in der
Tagesbetreuung in den Vertiefungskantonen von 35 CHF (VD) bis 121 CHF (GR). Im Kanton St. Gallen, wo kein
kantonaler Tarif existiert, liegen die mittleren Kosten noch héher. Nur schon bei einem mittleren Betreuungsbe-
darf von drei Tagen pro Woche belaufen sich die monatlichen Kosten fiir die Tagesbetreuung in der Waadt auf
450 CHF, in Graubinden auf Gber 1500 CHF. Mit dem hohen Preis lohnt sich die Aufrechterhaltung oder
die Aufnahme einer Teilzeittatigkeit kaum, insbesondere fir die Einkommenskategorien direkt Gber den
Bedarfsleistungsgrenzen. Ahnliches gilt fir Nachtstrukturen, die es gerade auch Erwerbstatigen erméglichen
sollten, zwischendurch durchzuschlafen, um tagstber leistungsfahig zu bleiben.

Viele Kantone werden hier nicht um eine bedeutend starkere Subventionierung herumkommen. Gleichzeitig
sind diese Tarife anders als bei der Kinderbetreuung nicht einkommensabhéangig ausgestaltet. Allerdings ist in
den héheren Altersgruppen, die viel haufiger Gber Vermdgen verflgen als junge Familien, eine Vermdgensan-
rechnung denkbar. Sie kdnnte sich an der Vorgabe zum Vermodgensverzehr im Ergadnzungsleistungssystem orien-
tieren, wo Uber einem gewissen Freibetrag 1/15 des Vermdgens als Einkommen angerechnet wird. Allenfalls
kénnte die Zuganglichkeit auch Gber ein System mit Betreuungsgutscheinen verbessert werden. Zu |6sen ware
parallel das Problem der Transportkosten hin und zuriick, die anfallen, wenn kein Privatauto zur Verfligung
steht. Auch mit Freiwilligenangeboten wie dem Rotkreuz-Fahrdienst kommen hier aufgrund des regelmassigen
Bedarfs fur die Haushalte erhebliche selbst zu tragende Kosten zusammen.

Weitere ungeldste Probleme sind die haufig nicht erwerbskompatiblen Offnungszeiten und das Fehlen von
flexiblen und zahlbaren Auffangstrukturen fur befristete Problemlagen. Dieser Punkt wurde im Validie-
rungsworkshop sehr hoch priorisiert. Hingewiesen wurde auch darauf, dass die Nichtnutzung bestehender
Angebote viel ernsthaftere Abkldrungen zu den Griinden auslésen sollte an Stelle der schnellen Antwort, dass
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offenbar kein Bedarf bestehe. Es wurde diskutiert, wieweit eine starker subjektorientierte Finanzierung dazu
beitragen konnte, dass die Angebote sich starker auf die Nachfrage ausrichten.

Generell gilt, dass das Potenzial der Betreuungsstrukturen heute an den meisten Orten bei Weitem nicht
ausgeschopft ist. Was moglich ware, zeigt ein Vergleich mit den ausgebauten Sonderschulen. Sie Ubernehmen
(neben dem Schulunterricht) nicht nur den Transport und eine erwerbskompatible Tagesbetreuung, sondern
auch die Begleitung und Beratung der Angehorigen und die Koordination mit regelmassig notwendigen Thera-
pien. Zudem bieten sie aus einer Hand kostengiinstige Ubernachtungsmaglichkeiten, Wochenendbetreuung und
gewisse Ferienwochen an, was den Angehdrigen erlaubt, selber Auszeiten zu nehmen. Mit anderen Worten sind
sie mit ihrem kombinierten Leistungsspektrum starke Partner an der Seite der Angehdrigen mit einer engen per-
sonlichen Beziehung zu den unterstlitzungsbedurftigen Personen. Ein analoges Angebot fir Erwachsene kdnnte
betreuenden Angehdrigen eine starke Entlastung bieten, je nach Ausgestaltung der Tarife auch finanziell.

Es gibt Situationen, in denen die Betreuung in externen Strukturen keine Option darstellt. Fiir einen zeitlich
umfangreicheren Bedarf an individueller Betreuung zuhause aber besteht oft kein subventioniertes
Angebot. Sie ist haufig schlicht nicht finanzierbar. Denn wo subventionierte Entlastungsdienste mit Profis beste-
hen, sind diese haufig unterfinanziert und daher zeitlich limitiert: Die gemeinnitzigen Tragerschaften massen fur
jede Stunde Spendengelder zuschiessen und diese sind ebenfalls begrenzt. Das Fallbeispiel aus dem Tessin do-
kumentiert, dass bei Anstellungsbedingungen, die Minimalstandards entsprechen, eine 24-Stunden-Betreuung
mit mehreren Care-Migrantinnen (Badante) auch nach Abzug von Kost und Logis nicht unter 6°000 CHF
zu haben ist. Und die Ergénzungsleistungen handhaben die Ubernahme solcher Kosten relativ restriktiv. Es soll
im Tessin nun in einem Pilotprojekt getestet werden, wieweit sich mehrere Haushalte mit einem weniger hohen
Betreuungsbedarf eine Badante teilen kénnten. Fachpersonen aus anderen Kantonen diskutieren Projekte, die
durch die Zusammenarbeit unter Angehérigen hausliche Gruppenbetreuung fir mehrere unterstitzungsbeddrf-
tige Personen ermdglichen sollen.

Sehr breit wird zudem am Validierungsworkshop unterstiitzt, das Angebot an betreutem Wohnen und
Wohnen mit Service starker zu entwickeln und die Finanzierung der dort erbrachten Entlastungs- und
UnterstUtzungsleistungen in den Sozialleistungen zu regeln.

3) Pflege im engeren Sinn und medizinische Leistungen

Sie sind finanziell mit einigen Ausnahmen nicht das Problem. Die Krankenkasse deckt in der Regel die Kos-
ten bis auf Franchise (mind. 300 CHF, vielleicht bald 350 CHF) und Selbstbehalt (bei Erwachsenen bis 700 CHF
pro Jahr). In Kantonen, die bei der Spitexpflege eine Patientenbeteiligung Verlangen, kann sich diese bei tagli-
chem Spitexbedarf auf bis zu 485 CHF pro Monat summieren. Hier konnte die Einfiihrung eines Maximalbetrags
wie beim Selbstbehalt eine wirksame Entlastung bieten. Theoretisch ist es zudem maglich, dass die Krankenkasse
Leistungen fur die Spitexpflege verweigert, wenn eine gewisse Pflegeintensitat Gberschritten wird. Solche Falle
wurden jedoch bei der Suche nach Fallbeispielen in keinem Vertiefungskanton gefunden. Relevant ist fir die
Situationen mit Angehérigenpflege sicher, wie der derzeitige Konflikt um die Finanzierung von Pflegehilfs-
mitteln gelost wird. Selbst als sich die Krankenkassen noch an diesen Kosten beteiligten, erreichten die Restkos-
ten in verschiedenen Fallbeispielen nicht unerhebliche Betrage. Wird noch mehr auf sie abgewalzt, steigt auch in
diesem Punkt die finanzielle Belastung.

4) Aufsuchende Beratung und Begleitung der betreuenden Angehérigen

Die psychische Belastung, die zeitliche Beanspruchung, die fehlende Ortsabkémmlichkeit und die Komplexitat
und Ungewissheit der Situationen mit Angehérigenbetreuung belegen die Notwendigkeit einer guten, vertrau-
ensvollen und vor allem in der ersten Zeit engen aufsuchenden Beratung und Begleitung, welche die
ganze Lebenssituation inklusive der finanziellen Dimension umfasst. Letztere wird oft tabuisiert, aber die
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Angst, was finanziell noch alles auf einen zukommt, ist weit verbreitet und kann verhindern, dass rechtzeitig
Entlastung in Anspruch genommen wird. Gleichzeitig durchschauen die Angehdrigen die Kostenstrukturen und
ihre Anspruchsberechtigungen haufig nicht. Und sie sehen sich gerade in der Wartephase, bis die Sozialleistun-
gen greifen, teilweise grossen finanziellen Problemen ausgesetzt. Eine professionelle Begleitung dagegen kann
maogliche finanzielle Unterstlitzungen mobilisieren. Dazu ist ein anderes Wissen notwendig als im pflegerischen
oder psychologischen Bereich. Da es wenig sinnvoll erscheint, eine separate Begleitung fur die Budget- und Fi-
nanzfragen aufzubauen, ware wichtig, sie in allgemeine Beratungs- und Begleitstrukturen zu integrieren, deren
Beratende entsprechend zu schulen und mit Abklarungsinstrumenten auszustatten. Wichtig erscheint, dass sol-
che Begleitstrukturen die Flexibilitat haben, auch auf spatere (voribergehende) Problemlagen zu reagieren. Dies
insbesondere, wenn betreuende Angehoérige selber gesundheitsbedingt ausfallen und ein zu zahlender Ersatz die
Haushalte schnell an finanzielle Grenzen bringt.

Fehlende Informationen und Zugangsprobleme wurden auch im Validierungsworkshop als wichtige Heraus-
forderung priorisiert. Fehlende Hilfe, sich zurechtzufinden, ist gleichzeitig ein Punkt, der auch in den Fallbeispie-
len mehrfach angesprochen wird.

5) Verbesserung der Erwerbsanreize

Vorauszuschicken ist, dass die Diskussion um Erwerbsanreize gar nicht geftihrt werden muss, solange keine er-
werbskompatiblen und finanziell zuganglichen Betreuungsangebote verfligbar sind, welche die Vereinbarkeit
von Angehdrigenbetreuung und Erwerbstatigkeit ermdglichen. Erst wenn diese Rahmenbedingungen bestehen,
werden die finanziellen Fehlanreize relevant. Die Simulationsrechnungen haben deutlich gezeigt, dass in den
Einkommenskategorien, in denen die Unterstiitzung durch Bedarfsleistungen wie Sozialhilfe, Ergan-
zungsleistungen oder Pramienverbilligung zuriickgeht und gleichzeitig die Steuern einsetzen, ein zusatzliches
Erwerbseinkommen das verfligbare Einkommen eines Haushalts kaum erhéht, ja sogar senken kann. Gleichzeitig
ist in den Einkommenskategorien, welche gerade Uber den Bedarfsleistungsgrenzen liegen, die prozentuale Be-
lastung durch die Out-of-Pocket-Kosten fir Entlastungs- und Unterstiitzungsangebote am héchsten.

Ein erster Grund fiir solche Fehlanreize kann sein, dass ein Kanton diese Ubergdnge in ihrem Gesamteffekt
nicht sorgfaltig modelliert hat oder dass Leistungskirzungen im Kontext von Sparprogrammen ein einmal
bestehendes Gleichgewicht ausgehebelt haben, beispielsweise beim Abbau von Pramienverbilligungen. Wichtig
erscheint, dass nur schon die Bedarfsleistungen aufeinander abgestimmt sind und nicht Spriinge entstehen, zum
Beispiel zwischen der Ubernahme der Krankenkassenpramien in der Sozialhilfe und der Prémienverbilligung in
geringfligig hdheren Einkommenskategorien.

Der zweite Grund ist genereller: Den Bedarfsleistungen kommt gerade in Situationen mit Angehérigenbe-
treuung eine grosse Bedeutung zu, weil die Sozialversicherungen das Risiko des Betreuungsbedarfs oft
nicht abdecken. Aber bei Sozialversicherungsleistungen sind die Erwerbsanreize unproblematischer, denn Leis-
tungen wie Hilflosenentschadigungen oder Assistenzbeitrage der IV, die nicht vom finanziellen, sondern vom
gesundheitlichen Bedarf ausgehen, fallen nicht weg, wenn die Angehérigen etwas mehr Einkommen erzielen.

Festzuhalten ist, dass in der Schweiz gerade im Familienbereich fehlende Erwerbsanreize ein verbreitetes
Phianomen darstellen, das bei weitem nicht nur in Situationen mit Angehdérigenbetreuung eine Rolle spielt.
Vielmehr tragen dazu wenig ausgebaute universelle Familienleistungen wie Kinder- und Ausbildungszulagen in
Kombination mit Kopfpramien bei der Krankenkasse, tiefen Pramienverbilligungen und hohen Kinderbetreu-
ungstarifen entscheidend bei. Deshalb |asst sich das Problem auch nicht durch kleine Einzelmassnahmen I6sen.
Vielmehr muss eine Lésung bei beiden genannten Griinden ansetzen. Gerade beim zweiten Punkt sind damit
zumindest kurzfristigen Mehrausgaben verbunden. Entsprechend musste der politische Wille dazu vorhanden
sein.

128



6) Verbesserungen fiir Eltern von schwerkranken und behinderten Kindern und
Jugendlichen

Sowohl die Datenanalysen auf der Basis der offiziellen Statistiken als auch die Simulationsrechnungen zeigen,
dass die Prekaritatsgefahrdung sich akzentuiert, wenn Kinder im Haushalt leben. Nicht in allen diesen Féllen sind
es die Kinder, die gesundheitlich beeintrachtigt sind, aber fur Eltern solcher Kinder bestehen spezifische Proble-
me: Ein erstes sehr wichtiges ist, dass sie sich nicht sozialversichern kénnen gegen einen durch die Gesund-
heitsprobleme des Kindes bedingten teilweisen oder ganzlichen Ausfall des Erwerbseinkommens. Dies ver-
sucht der geplante Betreuungsurlaub fur Eltern mit schwerkranken Kindern fir diese Konstellation ein Stiick weit
zu korrigieren. Wie in den Simulationsberechnungen aufgezeigt, brauchte es allerdings eine langere Unterstit-
zungsphase, um die wirklich schweren Félle wirksam abzudecken. Ein anderer Ansatz, der in spezifischen Situa-
tionen sehr wirksam sein kann, ist die in der Waadt bestehende Mdglichkeit, den Mutterschaftsurlaub bei
Krankheit des Kindes oder der Mutter auf bis zu zwei Jahre zu verlangern. Ansonsten bleiben die Eltern mit die-
sem Problem weitgehend auf sich selber gestellt. Selbst wo Pflegezulagen bezahlt werden, sind diese in ihrer
Hohe im Vergleich zum Erwerbsausfall real unbedeutend und die Eltern im Unterschied zu einer Beurlaubungslé-
sung nicht sozialversichert.

Ein zweites Problem ist fur Eltern von Kindern mit Behinderungen, dass sie nicht tGberall die fur die Vereinbarkeit
von Familie und Beruf wesentlichen Betreuungsstrukturen mit der gleichen Selbstverstandlichkeit nutzen kén-
nen wie andere Eltern. Hier hinkt die Realitat der von der Schweiz unterzeichneten UNO-Konvention zur Gleich-
stellung von Menschen mit Behinderungen hinterher. Trotz zunehmend integrierter Schulung ist insbesondere
die integrierte Vorschulbetreuung keine Selbstverstandlichkeit. Tagesstatten kénnen Kinder abweisen, weil sie
sich Uberfordert fiihlen, oder hdhere Tarife verlangen, wenn auf Kantonsebene keine Regelungen bestehen. Es
ware demnach wichtig, gerade auch dort, wo das Recht auf einen Betreuungsplatz gesetzlich verankert ist, die
Situation der Kinder mit Behinderungen miteinzubeziehen. Auch zu den Sonderschulen, die bei schwerer Behin-
derung die bessere Losung darstellen kdnnen und eine erwerbskompatible Betreuung sicherstellen, besteht im
Vorschulalter oftmals ebenfalls kein Pendant. Dass den Eltern mitunter gar nichts anderes librigbleibt, als die
Erwerbstatigkeit einzuschranken, wurde auch am Validierungsworkshop mehrfach betont.

Gleichzeitig haben, dies ist der dritte Punkt, Familien mit behinderten Kindern kein Anrecht auf Ergan-
zungsleistungen, weil Kinder keine IV-Rente erhalten. Dies ist auch so, wenn das Kind eine Hilflosenentschadi-
gung der IV hat. Die Familien fallen deshalb im Bedarfsfall auf die Sozialhilfe zurtick und erhalten dadurch deut-
lich tiefere Leistungen. Hier konnte gepruft werden, wieweit in diesen Fallen der Zugang zu Erganzungsleistun-
gen nicht auch an die Hilflosenentschadigung der IV und nicht nur an eine Rente ankntpfen kénnte. Gleichzeitig
erweisen sich die Familien-Erganzungsleistungen, die in den Vertiefungskantonen Waadt und Tessin bestehen,
als wirksam darin, solche Familien (und auch solche mit kranken Eltern!) gegen Prekaritat abzusichern. Anzu-
merken bleibt allerdings, dass dies noch besser geldnge, wenn die gesundheitsbedingten Kosten gleich wie bei
den Erganzungsleistungen zu AHV/IV angerechnet werden kénnten.

Probleme bestehen viertens offenbar bei der Berechnung der Hilflosenentschadigung im Kleinkindalter, wo
nur die Differenz zwischen dem «normalen» und dem behinderungsbedingten Betreuungsaufwand bertcksich-
tigt wird. Moniert wird von den Betroffenen im Fallbeispiel, aber auch von Fachpersonen, dass nur ein Teil des
elterlichen Zusatzaufwands berlcksichtigt wird. Als nicht beriicksichtigt erwahnt werden die Zeit fur Arztbesu-
che, medizinische Abkldrungen und Therapien (inkl. Wege), die Begleitung wahrend Klinikaufenthalten, der
Aufwand, sich Uber die Behinderung, die méglichen Behandlungsmethoden, die benétigten Hilfsmittel und Un-
terstitzungen zu informieren, haufigere Erkrankungen, die eine Drittbetreuung verunmaglichen, und generell
die eingeschrankten Moglichkeiten, das Kind familienerganzend betreuen zu lassen.

Insbesondere am Validierungsworkshop wird als fiinfter Punkt die grosse Belastung der Eltern von Jugendli-
chen genannt, die schwer psychisch erkranken, manchmal im Kontext einer Suchtthematik. Sie werden oft
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auch nach Jahren nicht selbstandig. Die Eltern bleiben finanziell zustandig, bis eine Erstausbildung abgeschlossen
ist, was mitunter kaum realistisch ist. Den jungen psychisch Kranken will die IV in ihrer kiinftigen Strategie ver-
mehrt Aufmerksamkeit schenken. Wichtig erscheint, dass sie dabei die Angehoérigen und deren Belastungen
mitdenkt. Dies allerdings gilt auch fur andere Situationen, in denen Angehdrige psychisch Erkrankte betreuen,
was einen erheblichen Teil der Situationen mit Angehdérigenbetreuung ausmacht, wie unsere Datenanalysen
gezeigt haben.

7) Verbesserungen fiir betreuende Angehorige im Erwerbsalter

Gemass der Schweizerischen Gesundheitsbefragung stehen 72% der Personen, die regelmassig gesundheitlich
beeintrachtigte Angehérige betreuen, im Erwerbsalter. Die vorhandenen Studien zu betreuenden Angehdrigen
in der Schweiz zeigen deutlich, dass eine Einschrankung des Erwerbs zur Ubernahme von Betreuungsaufga-
ben ein weit verbreitetes Phanomen ist, dem es Rechnung zu tragen gilt. In der Spitex-Studie von Perrig-
Chiello/Hopflinger (2011) gab fast die Halfte der Partner/innen an, aufgrund der Gesundheitssituation das Er-
werbspensum eingeschrankt zu haben. Bei den Eltern von Kindern mit Hilflosenentschadigung war dies gar in
zwei Drittel der Falle so (Gehrig et al. 2013). Diese Einkommenseinbussen sind (zusammen mit der fehlenden
obligatorischen Absicherung im Krankheitsfall) ein wichtiger Grund, warum Haushalte, in denen Angehotrige
betreut und gepflegt werden, unterdurchschnittliche Einkommen aufweisen.

Die Erwerbseinschrankungen als rein private Entscheide zu betrachten, ist dann unangebracht, wenn keine
Wahlfreiheit besteht, weil keine bezahlbaren und erwerbskompatiblen Betreuungsangebote zur Verfligung
stehen. Und es ist dann stossend, wenn Situationen, in denen Menschen wegen schwerer gesundheitlicher Prob-
leme ihrer Angehérigen dringend zuhause gebraucht werden, zu Verschuldung und Verarmung fuhren. Verbes-
serungsbemihungen missen in beide diese Richtungen zielen: Sie missen einerseits die Vereinbarkeit verbes-
sern, wobei in diesem Punkt bezahlbaren Entlastungs- und Unterstiitzungsangeboten grosse Bedeutung
zukommt. Die Fallbeispiele zeigen, dass in diesem Punkt auch die Deckung von Betreuungskosten durch Sozial-
leistungen (wie Hilflosenentschadigungen, Assistenzbeitrage der IV oder Erganzungsleistungen) der finanziellen
Uberlastung der Haushalte vorbeugt.

Vor diesem Hintergrund erscheint bedauerlich, dass die Zugangsbedingungen zu diesen Leistungen relativ re-
striktiv ausgestaltet sind. So erscheint das Wartejahr vor Erhalt der Hilflosenentschadigung auch in dieser Hin-
sicht kontraproduktiv: Es kann die Angehorigen zwingen, den Erwerb aufzugeben oder stark zu reduzieren,
wobei ungewiss bleibt, ob sie ihn spater problemlos wieder aufstocken kénnen. Aus einer Vereinbarkeitsper-
spektive schwierig ist auch die Regelung, dass nach einem Monat Aufenthalt in einem Spital oder eine Rehabili-
tationsklinik die Hilflosenentschadigung zuhause entfallt. Diesen Einkommensausfall kénnen die betreuenden
Angehorigen nicht so schnell mit einer Erwerbsaufnahme kompensieren, zumal nach einer Spitaleinweisung oft
nicht unmittelbar feststeht, wie lange der Aufenthalt samt Rehabilitation dauern wird. Beim Assistenzbeitrag
der IV erscheint unbefriedigend, dass zuhause von Angehérigen betreute Personen mit psychischen und kogniti-
ven Einschrankungen (inkl. Demenz), deren Betreuungsbedarf schon in der Krankenversicherung schlecht abge-
sichert ist, durch die Art der Leistungsdefinition de facto ebenfalls ausgeschlossen bleiben. Beides sind wie ge-
zeigt haufige Situationen. Beim Zugang zu Erganzungsleistungen stellt die Koppelung an die IV-Rente ein
Hindernis dar, denn je nach Krankheitsverlauf geht es Jahre, bis ein Rentenentscheid gefallt wird. Alle Entlastun-
gen bei den Betreuungskosten kommen der Vereinbarkeit grundsatzlich zugute.

In gesellschaftlich auszuhandelnden Situationen, die mit Betreuung zur besseren Vereinbarkeit nicht zu
|6sen sind, weil die Angehorigen personlich zuhause bendtigt werden, kann eine zeitweise bezahlte Beurlau-
bung vom Erwerb eine Losung darstellen. Ein Lohnersatz ist das, was sich die Angehérigen mit sozial nicht
abgesicherten Erwerbsausféllen in den Fallbeispielen am dringendsten gewiinscht hatten. Dass einem Betreu-
ungsurlaub in gravierenden Situationen grosse Bedeutung zukommt, wurde auch von den Fachpersonen im

130



Validierungsworkshop unterstrichen. Festzuhalten ist, dass der gleiche Effekt nicht Gber Betreuungszulagen er-
zielt werden kann. Dies einerseits, weil in aller Regel die Betrage viel tiefer sind, und andererseits, weil damit
keinerlei Jobsicherheit oder eigene soziale Absicherung der betreuenden Angehorigen verbunden ist.

Sowohl eine gute Vereinbarkeit als auch eine voribergehende Beurlaubung vom Erwerb in definierten Situatio-
nen haben neben der finanziellen Absicherung gleichzeitig zum Ziel, eine Uberlastung der betreuenden An-
gehorigen zu vermeiden, die zum Ausbrennen, zu Folgekosten im Gesundheitswesen und letztlich dazu fuhrt,
dass die Versorgung zuhause nicht langerfristig aufrecht zu erhalten ist. Beide Ansatze kénnen dies grundsatzlich
besser leisten als kantonale Bedarfsleistungen, die vorgangig den Verzehr des Vermdgens voraussetzen und
meist wenig mehr als das Existenzminimum sichern. Trotzdem kommt in der heutigen Situation den kantonalen
Bedarfsleistungen eine sehr wichtige Rolle zu.

Die Erwerbsintegration von betreuenden Angehdrigen im Erwerbsalter ist wichtig fr ihre eigene soziale Absiche-
rung und ihre Berufslaufbahn. Dies gilt fir Personen, die Angehorige im gleichen Haushalt betreuen und pfle-
gen, selbst dann, wenn die Auswirkungen auf das verfligbare Einkommen gering sind. Wo keine Erwerbsintegra-
tion moglich ist und auch eine Beurlaubung keine Losung darstellt, bleibt die soziale Absicherung der betreu-
enden Angehdrigen ein Problem. Es wurde nie geldst vor dem Hintergrund der geschlechtsspezifischen Ar-
beitsteilung. Vielmehr ging man davon aus, dass die unbezahlt arbeitenden Frauen Gber ihre Ehemanner abgesi-
chert sind. Abgesehen davon, dass diese Annahme nie fir alle zutraf, ist die Absicherung Uber die Ehemanner in
der heutigen Zeit nicht nur gleichstellungspolitisch stossend, sondern auch unrealistisch. Der Beitrag der Frauen
ans Familieneinkommen stellt Iangst kein reines Zubrot mehr dar. In dieser Situation sind auch Lésungen zu be-
grussen, die der Betreuungstatigkeit einen Erwerbscharakter verleihen. Wo dies sinnvoll ist, kann eine Anstellung
Uber die Spitex eine Lésung sein. Und wie erwahnt kénnte auch die Moglichkeit einer Anstellung von Familien-
mitgliedern Gber den IV-Assistenzbeitrag dieses Problem entscharfen helfen. Darauf wurde bei der 6. IV-Revision
vorab aus Kostengrinden verzichtet.

8) Verbesserungen fiir betreuende Angehorige im Rentenalter

Die Angehdrigen, die selber im Rentenalter stehen, betreuen meist Personen, fur die dies ebenfalls zutrifft. Die
Gruppen wird aufgrund der demografischen Alterung grosser werden. Es ist also wichtig, ihrer Situation
ebenfalls addgquat Rechnung zu tragen. Dazu gehért nicht nur, dass auch Nichterwerbspersonen in Situationen
mit Angehorigenbetreuung Entlastung brauchen und diese fir die durchschnittlich tieferen Einkommen im
Alter bezahlbar bleiben muss. Es nimmt gleichzeitig die Zahl der Personen ohne Nachkommen zu, die ins Ren-
tenalter kommen. Unbezahlte Unterstiitzung durch die nachste Generation steht ihnen nicht zur Verfigung.
In anderen Fallen ist diese im Vergleich zu friher erschwert durch grésser gewordene Wohndistanzen, kleinere
Kinderzahlen und die verstarkte Erwerbsintegration der Frauen mittleren Alters. Dadurch entfallt ein grosserer
Teil der Betreuungsarbeit auf den Partner oder die Partnerin.

Es fragt sich vor diesem Hintergrund, ob die eingeschrankteren gesundheitsbezogenen Leistungen der
Sozialversicherungen im Alter in jedem Fall richtig sind oder unnétig zu finanziellen Harten fuhren. Zwar
trifft zu, dass Vermdgen in der Rentnergeneration eine viel gréssere Rolle spielen als in friheren Lebensabschnit-
ten. Es haben beispielsweise deutlich mehr Haushalte selbstbewohntes Wohneigentum, insbesondere in
landlicheren Gegenden. Mittellose Personen im Rentenalter sind Uber die Erganzungsleistungen gut gegen fi-
nanzielle Not abgesichert. Aber die Vermogen sind auch im Rentenalter ungleich verteilt und bestehen haufig
aus wenig mehr als dem selbstbewohnten Wohneigentum. In manchen Haushalten wurde ein Teil der Hypothe-
ken abbezahlt, um mit dem tieferen Alterseinkommen Uber die Runden zu kommen. Das Geld fur Betreuungs-
leistungen aber kann das Budget sprengen. Entlastung in grésserem Umfang zu bezahlen ist in solchen Konstel-
lationen nur maéglich, wenn das selbstbewohnte Wohneigentum verkauft wird, oft um den Preis hoherer Wohn-
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kosten in der Zukunft. Die finanzielle Tragbarkeit von Situationen mit Angehorigenbetreuung ist im Alter
vornehmlich ein Problem dieser Mittelklasse.

Der Vermogensverzehr, der im Alter zum Thema wird, ist nicht immer ein Problem, selbst wenn es individuell
mitunter schmerzen mag, wieder herzugeben, was man im Laufe des Lebens erworben hat. Was sich jedoch
verandert haben durfte, ist dass es friiher eher als normal erachtet wurde, die vorhandenen Mittel fir die ge-
sundheitliche Versorgung des ersten bedurftigen Partners (in der Regel des Ehemanns) heranzuziehen, wahrend
fir die hochbetagten Witwen kaum mehr Mittel blieben. Die heutige Gerechtigkeitsvorstellung dagegen
geht eher davon aus, dass den langer lebenden Ehegatten bzw. -gattinnen auch die Halfte der vorhandenen
Mittel der dritten Saule in der Alterssicherung zusteht. Dieser Punkt wird von verschiedenen Betroffenen in den
Fallbeispielen als Ungerechtigkeit angesprochen.

Zu einer finanziellen Entlastung in Situationen mit Angehorigenbetreuung im Rentenalter wirden alle Mass-
nahmen beitragen, die das Leistungsniveau der AHV starker an jenes der IV oder der Unfallversicherung
angleichen. Zu denken ist an eine starkere Beteiligung der AHV an den bendtigten Hilfsmitteln sowie an die
Ubernahme einfacherer architektonischer Anpassungen zumindest tiber die Ergénzungsleistungen. Mangels
einer solchen Regelung Ubernimmt im Tessin der Aiuto diretto diese Anpassungskosten. Weitere Moglichkeiten
sind die Senkung der Zugangshiirden zu einer Hilflosenentschadigung bei Demenz (die analog zu weite-
ren kognitiven Einschrankungen auch in der IV besteht) sowie eine Verdoppelung der Hilflosenentschadigung
zuhause analog der IV. Als Wunsch wurde von den Fachpersonen im Validierungsworkshop auch die Finanzie-
rung von Assistenz wie in der IV genannt.

Die Ausfuhrungen zeigen, dass an sich viele Ansatzpunkte bestehen, um die finanzielle Tragbarkeit von Situa-
tionen mit Angehdrigenbetreuung zu erleichtern. Ein Problem bei der Realisierung sind die Kostenlberlegungen,
die jedes Leistungssystem ausschliesslich fir sich alleine anstellt, ohne der grésseren 6konomischen Gesamteffi-
zienz eines Systems Rechnung zu tragen, welches den Fokus der Angehérigenbetreuung angemessen berlck-
sichtigt. Ein effizientes System wurde die Unterstiitzung von Angehdérigen optimal mobilisieren, ohne sie so zu
Uberlasten, dass ihr unbezahltes Engagement langerfristig nicht aufrechterhalten werden kann oder gar Gber
gesundheitliche Zusammenbriche zu Folgekosten fihrt.
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Tabelle 27: Ubersichtstabelle zu den Stossrichtungen und Lésungsansatzen

Bund Kantone

1 Betroffene in den Fokus stellen und einen Status fiir betreuende Angehorige schaffen

1.1 Auf die tatsachlichen Bedurfnisse der Betroffenen abgestelltes Leistungssystem (statt auf Eigenlogik der einzelnen X
Sozialleistungen)

1.2 WahIlmoglichkeiten fur die Betroffenen (z.B. Subjektfinanzierung; Méglichkeit, Angehérige anzustellen) X

1.3 Wissensaufbau durch sorgféltige Evaluation neuer Leistungen und Finanzierungsmodelle X

1.4 Eigener Status fur betreuende Angehdrige, der erlaubt, sie mit gewissen Rechten auszustatten (z.B. Recht auf kosten- X
lose Weiterbildung, auf Erholung durch Auszeiten und Ferien, gewisse Sozialversicherungsanspriiche)

1.5 Abbau der Burokratie, die Haushalte im Kontakt mit den diversen Leistungssysteme bewaltigen mussen X

1.6 Abbau der Zugangsprobleme, die durch Komplexitét des Leistungssystems und zersplitterte Zustandigkeiten entste- X
hen (insb. Hilflosenentschadigung, Ubernahme krankheits- & behinderungsbedingter Kosten bei EL)

1.7  Finanzierungslicke, bevor die zustehenden Leistungen gewahrt werden, schliessen (inkl. Reduktion der einjahrigen
Wartefrist bei Hilflosenentschadigung; Anrecht auf Erganzungsleistungen vor Rentenentscheid)

1.8 Obligatorische Absicherung des Einkommens im Krankheitsfall

1.9 Verbesserung der Selbstorganisation (Schweizerische Dachorganisation der Angehdrigenvereinigungen; IG betreuen- X
de und pflegende Angehorige, beratende Fachkommission)

1.10 Wissensaufbau durch vermehrten Austausch unter den Kantonen X

2 Verbesserungen bei den Betreuungsangeboten

2.1 Lucken im Angebot schliessen (regionale Abdeckung; Angebote fiir bestimmte Gruppen) X

2.2 Flexible Auffangstrukturen fir ungeplanten Betreuungsbedarf und Notfalle aufbauen X

2.3 Keine Zeitlimitierung in subventionierten Angeboten X

2.4 Freiwilligendienste fordern und richtig einsetzen (punktuelle Entlastung, in der Regel bis zu einem halben Tag pro X
Woche)

2.5 Finanzielle Zugéanglichkeit von Tages- und Nachtbetreuungsstrukturen sowie Ferienentlastung durch Kurzaufenthalte X
verbessern (starkere Subventionierung, einkommensabhéngige Tarife)

2.6  Problem der Kosten regelmdssiger Transporte zu Betreuungsstrukturen losen X

2.7 Erwerbskompatible Offnungszeiten X

2.8 Potenzial der Betreuungsstrukturen als starke und kompetente Partner mit breiter Angebotspalette an der Seite der X
Angehorigen besser ausschopfen («Sonderschul-Modell»)

2.9 Losungen anbieten fur zeitlich umfangreicheren Bedarf an individueller Betreuung zuhause (subventionierte Angebo- X
te; evt. Kooperationsmodelle mit Care-Migrantinnen)

2.10 Angebot an betreutem Wohnen starker entwickeln und Finanzierungsfragen regeln X

3 Pflege im engeren Sinn und medizinische Leistungen

3.1 Jahrlicher Maximalbetrag bei Patientenbeteiligung Spitex (in Kantonen, die eine solche Beteiligung kennen) X

3.2 Keine Zusatzbelastung bei der Finanzierung von Pflegehilfsmitteln

4 Aufsuchende Beratung und Begleitung der betreuenden Angehoérigen

4.1 Vor allem in der ersten Zeit enge Begleitung, welche die ganze Lebenssituation inklusive Vereinbarkeit und Finanzen X
umfasst und den Zugang zu Leistungen sicherstellt, auf die ein Anspruch besteht

5 Verbesserung der Erwerbsanreize

5.1 Ubergédnge aus den kantonalen Bedarfsleistungssystemen an den Anspruchsgrenzen im Zusammenspiel mit Steueref- X
fekten sorgfaltig modellieren

5.2 Starker auf Universalleistungen statt auf Bedarfsleistungen setzen X

6 Verbesserungen fiir Eltern von schwerkranken und behinderten Kindern und Jugendlichen

6.1  Langerer Betreuungsurlaub fir Eltern mit schwerkranken Kindern

6.2 Rechtsanspruch behinderter Kinder auf Zugang zu Kinderbetreuungsstrukturen ohne Aufpreis (Integration in allge- X
meine Betreuungsstrukturen, aber auch spezifische Angebote analog zu den Sonderschulen fur den Vorschulbereich)

6.3  Anrecht auf Ergdnzungsleistungen statt Sozialhilfe fir Familien mit behinderten Kindern

6.4  Anrechenbarkeit von krankheits- und behinderungsbedingten Kosten in Familien-Ergénzungsleistungen analog zu EL X
zu AHV/IV

6.5 Berlcksichtigung aller Elternaufwande bei der Berechnung der IV-Hilflosenentschadigung fiir Kleinkinder

6.6 Belastung der Angehorigen bei der IV-Strategie zugunsten psychisch erkrankter Jugendlicher mitdenken

7 Verbesserungen fiir betreuende Angehorige im Erwerbsalter

7.1 Vereinbarkeit von Angehérigenbetreuung und Beruf verbessern (zahlbare Betreuungsangebote; Deckung von Be- X

treuungskosten durch Sozialleistungen wie Hilflosenentschadigung, Assistenzbeitrage, Erganzungsleistungen)

7.2 Bezahlter Betreuungsurlaub in zu definierenden gravierenden Situationen, die nicht nur schwerkranke Kinder betref-
fen

7.3 Soziale Absicherung von betreuenden Angehdrigen ermaglichen, die den Erwerb reduzieren oder aufgeben
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7.4 Moglichkeit der Anstellung Angehériger beim IV-Assistenzbeitrag X

8 Verbesserungen fiir betreuende Angehérige im Rentenalter

8.1 Auch Nichterwerbspersonen die nétige Entlastung finanziell ermdglichen X
8.2  Gesundheitsbezogene Leistungen der AHV (Hilfsmittel, Hilflosenentschadigung) an IV angleichen X

8.3 Einfachere gesundheitsbedingte Wohnungsanpassungen in Katalog der Erganzungsleistungen aufnehmen X X
8.4  Schutz der Altersvorsorge des Partners/der Partnerin bei Vermégensanrechnung X

8.5 Senkung der Zugangshurden zu einer Hilflosenentschadigung bei Demenz X

8.6  Maoglichkeit, auch im Alter Assistenz zu finanzieren X X

Darstellung BASS
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10 Abkiirzungsverzeichnis
EL Erganzungsleistungen zu AHV/IV

OOP  Out-of-Pocket-Kosten, welche der Haushalt selber zu tragen hat (ausser wenn er die Mittel dazu nicht
hat: Dann decken Bedarfsleistungen die von ihnen als notwendig erachteten Kosten)

[PV Individuelle Pramienverbilligung der obligatorischen Krankenpflegeversicherung

IPZ Intensivpflegezuschlag der IV fur Minderjahrige, die eine Hilflosenentschadigung erhalten. Die Betrage
sind abgestuft nach dem Schweregrad der Hilflosigkeit

HE Hilflosenentschadigung der AHV und IV. Sie ist nach leichter, mittlerer und schwerer Hilflosigkeit abge-
stuft.

AHV  Alters- und Hinterlassenenversicherung

v Invalidenversicherung

PK Pensionskasse (2. Saule)

BAG  Bundesamt fur Gesundheit

BSV Bundesamt fir Sozialversicherungen

BE Kanton Bern

GR Kanton Graublnden

NE Kanton Neuenburg

SG Kanton St. Gallen

Tl Kanton Tessin

UR Kanton Uri

VD Kanton Waadt

SGB  Schweizerische Gesundheitsbefragung des Bundesamts fiir Statistik
BFS Bundesamt fur Statistik

SKOS  Schweizerische Konferenz fir Sozialhilfe

SAKE  Schweizerische Arbeitskrafteerhebung des Bundesamts fiir Statistik
uv Unfallversicherung

Spitex Spitalexterne Dienste der ambulanten Gesundheitsversorgung, welche die 6ffentliche Hand flachende-
ckend sicherstellen muss. Neben Pflege im engeren Sinne bieten die Spitex-Dienste meist auch Haus-
halthilfe und manchmal weitere Entlastungsdienste (wie Betreuung oder Mahlzeitendienste) an.

CMS  Centres médicaux sociaux. In der Westschweiz verbreitete regionale Sozialzentren, die Sozialhilfe, Bera-
tung und Unterstitzung und die Gesundheitsbasisversorgung kombinieren.

OECD  Organisation fur Organisation fir wirtschaftliche Zusammenarbeit und Entwicklung
KK Krankenkasse

SRK Schweizerisches Rotes Kreuz
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11 Anhang 1: Multivariate Zusammenhangsanalyse (Abschnitt 5.2)

11 Anhang 1: Multivariate Zusammenhangsanalyse (Abschnitt 5.2)

Tabelle 28: Resultate des logistischen Regressionsmodells, abhdngige Variable: Prekdre Einkommens-
situation von Personen mit behinderten oder pflegebedirftigen Angehdérigen im Haushalt (ja/nein)

Abhangige Variable: Prekaritat (ja/nein) Odds Ratio P-Wert
Haushaltsstruktur (Referenzkategorie: Paar mit Kindern)

Paar ohne Kinder 0.22 0.00
Anderes 0.87 0.75
Bildungsniveau (Referenzkategorie: Kein nachobl. Abschluss)

Sekundarstufe | 0.60 0.20
Tertidrstufe 0.43 0.10
Alter (Referenzkategorie: <25 Jahre)

Erwerbsalter 0.63 0.43
Rentenalter 0.39 0.21
Nationalitdt (Referenzkategorie: Auslander/in)

Schweizer/in 0.45 0.05
Erwerbsintegration (Referenzkategorie: Erwerbstatig (inkl. Lehrlinge)

Erwerbslose gemass Definition ILO (Selbsteinschatzung) 29.64 0.00
Nichterwerbspersonen 4.42 0.00
Stadt (Referenzkategorie: Land) 0.49 0.05
Zeitliche Gesamtbelastung pro Woche in Stunden 0.99 0.51
Zeitaufwand fur pflegebedurftige Person in der letzten Woche in Stunden 1.04 0.02
Konstante 4.36 0.07

Die Basis fur dieses Regressionsmodell sind Personen, die Zeit fur die Pflege und Betreuung von Personen im eigenen Haushalt auf-
wenden (inkl. Missings zu Zeitaufwand und inklusive kein Aufwand am Referenztag). Referenzkategorie: Sie gibt jeweils an, mit
was in den folgenden Zeilen verglichen wird. Der Wert der Referenzkategorie entspricht immer 1. Die Odds Ratios geben fir die
unabhangigen Variablen in der linken Spalte jeweils Auskunft Gber die Veranderung der Wahrscheinlichkeit, ob die Befragten in
Haushalten mit prekarer Einkommenssituation leben. Sind sie grosser als eins, ist dies wahrscheinlicher, sind sie kleiner als eins, so
verringert sich die Wahrscheinlichkeit. Je grosser die Differenz zu 1, desto starker ist der Effekt. Bei Angaben in Stunden wird jeweils
der Effekt einer zusatzlich hinzukommenden Stunde gemessen. Der P-Wert gibt das Signifikanzniveau der jeweiligen Resultate an.
Wenn dieses kleiner als 0.05 ist, kann von einem signifikanten Zusammenhang gesprochen werden.

Lesebeispiele: Paare ohne Kinder haben eine deutlich tiefere Wahrscheinlichkeit einer prekdren Einkommenssituation als Paare mit
Kindern. Und Erwerbslose haben eine bedeutend hohere Wahrscheinlichkeit als Erwerbstétige.

Quelle: SAKE 2016/BFS, Berechnungen BASS
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12 Anhang 2: Resultate der Simulationen

12 Anhang 2: Resultate der Simulationen

12.1 Anderer Wohnkanton

Abbildung 40: Fallbeispiel 1 Kind mit kognitiver Beeintrachtigung. Berechnung fur Haushalte ohne

Vermdgen
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In den Kantonen UR und Tl existiert keine Nachtstruktur fur das Kind. Es muss daher vermehrt durch Assistenz zuhause betreut

werden. Da die Situationen nicht vergleichbar sind, werden UR und TI nicht dargestellt.

Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Abbildung 41: Fallbeispiel 2a Schwerbehindertes Schulkind. Berechnung fur Haushalte ohne Vermégen
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In den Kantonen UR und Tl existiert keine Nachtstruktur fur das Kind. Es muss daher vermehrt durch Assistenz zuhause betreut

werden.
Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS
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12 Anhang 2: Resultate der Simulationen

Abbildung 42: Fallbeispiel 2b Schwerbehindertes Kleinkind. Berechnung fir Haushalte ohne Vermogen
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Abbildung 43: Fallbeispiel 3 Schwerkrankes Kind. Berechnung fir Haushalte ohne Vermégen

7'000
6'000

®

S 5000

[e)

s

=~ 1

w 4000

(U]

£

R BN BE B B m

[e0] 0 LN

£ 5 e ® B R 5 8

s 200t 8 -8 §F & 5 =2 5

€ Y. N

w
1000 d— — —

VD BE UR Tl GR NE SG

m Obligatorische
Ausgaben

m Out of pocket

Verfugbares
Einkommen

= Haushaltseinkommen
total

Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS
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Abbildung 44: Fallbeispiel 4 Nach Unfall bleibend beeintrachtigte Person. Berechnung fir Haushalte ohne

Vermdgen

7'000

6'000 m Obligatorische

Ausgaben

©
c 5'000
o
=
E 4'000 m Out of pocket
U
£
c 3000 +— — — — — — — —
[ m (o) - ()
£ & B B & B &
E) 2'000 -—&—ﬁ—m—g—g—‘r—m_ Verfugbares
< 2 Einkommen
w

1'000 +— — — — — — — —

0 T T T . . r , =Haushaltseinkommen

VD BE UR Tl GR NE SG

total

Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Abbildung 45: Fallbeispiel 5 Frith an Demenz erkrankte Person mit Familie. Berechnung fir Haushalte

ohne Vermogen
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS
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Abbildung 46: Fallbeispiel 6 Psychisch erkrankte Person. Berechnung fur Haushalte ohne Vermogen
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Abbildung 47: Fallbeispiel 7 Person nach Hirninfarkt mit bleibenden Folgen. Berechnung fur Haushalte

ohne Vermogen
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS
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Abbildung 48: Fallbeispiel 8 Lebensendsituation. Berechnung fur Haushalte ohne Vermégen
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Abbildung 49: Fallbeispiel 9 Alleinlebende altere Person mit Care-Migrantin. Berechnung fur Haushalte
ohne Vermdgen
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS
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Abbildung 50: Fallbeispiel 10 Gesundheitlich beeintrachtigtes Paar mit Demenzthematik. Berechnung far
Haushalte ohne Vermdgen
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Abbildung 51: Fallbeispiel 11 Fernab wohnende Person mit Unterstiitzungsbedarf. Berechnung fur
Haushalte ohne Vermdgen
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS
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Abbildung 52: Fallbeispiel 12 Hochaltrige Person, Frailty-Syndrom, in betreutem Wohnen. Berechnung far

Haushalte ohne Vermdgen
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS
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12.2 Veranderte Einkommenssituation

Abbildung 53: Fallbeispiel 1 Kind mit kognitiver Beeintrachtigung. Verfiigbares Einkommen, Berechnung
mit realer Vermdgenssituation ohne Vermogensverzehr
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Abbildung 54: Fallbeispiel 1 Kind mit kognitiver Beeintrachtigung. Finanzielle Prekaritat und Belastung,

Berechnung fur Haushalt ohne Vermégen
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS
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Abbildung 55: Fallbeispiel 2a Schwerbehindertes Schulkind. Verflgbares Einkommen, Berechnung mit

realer Vermdgenssituation ohne Vermdgensverzehr
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Abbildung 56: Fallbeispiel 2a Schwerbehindertes Schulkind. Finanzielle Prekaritdt und Belastung,

Berechnung fur Haushalt ohne Vermégen
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS
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Abbildung 57: Fallbeispiel 2b Schwerbehindertes Kleinkind. Verfligbares Einkommen, Berechnung mit

realer Vermdgenssituation ohne Vermdgensverzehr
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Abbildung 58: Fallbeispiel 2b Schwerbehindertes Kleinkind. Finanzielle Prekaritat und Belastung,

Berechnung fir Haushalt ohne Vermdgen
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS
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Abbildung 59: Fallbeispiel 3 Schwerkrankes Kind. Verfigbares Einkommen, Berechnung mit realer

Vermdgenssituation ohne Vermdgensverzehr
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Quelle: Fallbei

Abbildung 60: Fallbeispiel 3 Schwerkrankes Kind. Finanzielle Prekaritat und Belastung, Berechnung fur

spiele, Berechnungen BASS
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS
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12 Anhang 2: Resultate der Simulationen

Abbildung 61: Fallbeispiel 4 Nach Unfall bleibend beeintrachtigte Person. Verfligbares Einkommen,
Berechnung mit realer Vermdgenssituation ohne Vermogensverzehr
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Abbildung 62: Fallbeispiel 4 Nach Unfall bleibend beeintrachtigte Person. Finanzielle Prekaritat und

Belastung, Berechnung fur Haushalt ohne Vermégen

~  20'000
£ 18000 /
< 16'000 e
=N 14'000
€8 12000 — —
o / /
= E 10000 e ——
gg 8'000 /
£E 6'000 ——
SE 4'000
c < 2'000
Q =
8 0 — T T T
& &
w 3
‘%N
T
e_) +4
(]
b=
a
o o o o o o o o o o o o o o o o
o o o o o o o o o o o o o o o
S &6 6 6 6 S S 6 6 S © S S S S
Primdreinkommen

Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS
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12 Anhang 2: Resultate der Simulationen

Abbildung 63: Fallbeispiel 5 Frith an Demenz erkrankte Person mit Familie. Verfligbares Einkommen,
Berechnung mit realer Vermdgenssituation ohne Vermogensverzehr
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Abbildung 64: Fallbeispiel 5 Friih an Demenz erkrankte Person mit Familie. Finanzielle Prekaritat und

Belastung, Berechnung fur Haushalt ohne Vermégen
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS
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12 Anhang 2: Resultate der Simulationen

Abbildung 65: Fallbeispiel 6 Psychisch erkrankte Person. Verflgbares Einkommen, Berechnung mit realer

Vermdgenssituation ohne Vermdgensverzehr

16'000
14'000 L e Haushaltseinkommen total /
Verfligbares Einkommen /
12'000 +
= Primareinkommen /
10'000

6'000 /

8'000 /

~

2'000 /

1'000 -
2'000
3'000 ~
4'000
5'000 -
6'000 -
7'000 -
8'000 -
9'000 +

Primareinkommen

10'000

11'000 -

12'000 -

13'000 4

14'000 4

15'000 -

Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Abbildung 66: Fallbeispiel 6 Psychisch erkrankte Person. Finanzielle Prekaritdt und Belastung, Berechnung

fir Haushalt ohne Vermogen
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12 Anhang 2: Resultate der Simulationen

Abbildung 67: Fallbeispiel 7 Person nach Hirninfarkt mit bleibenden Folgen. Verfligbares Einkommen,

Berechnung mit realer Vermdgenssituation ohne Vermogensverzehr
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Abbildung 68: Fallbeispiel 7 Person nach Hirninfarkt mit bleibenden Folgen. Finanzielle Prekaritat und

Belastung, Berechnung fur Haushalt ohne Vermégen
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS
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12 Anhang 2: Resultate der Simulationen

Abbildung 69: Fallbeispiel 8 Lebensendsituation. Verfigbares Einkommen, Berechnung mit realer

Vermdgenssituation ohne Vermdgensverzehr
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Abbildung 70: Fallbeispiel 8 Lebensendsituation. Finanzielle Prekaritat und Belastung, Berechnung fur

Haushalt ohne Vermdgen
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS
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12 Anhang 2: Resultate der Simulationen

Abbildung 71: Fallbeispiel 9 Alleinlebende altere Person mit Care-Migrantin. Verflgbares Einkommen,
Berechnung mit realer Vermdgenssituation ohne Vermogensverzehr
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Abbildung 72: Fallbeispiel 9 Alleinlebende é&ltere Person mit Care-Migrantin. Finanzielle Prekaritat und

Belastung, Berechnung fur Haushalt ohne Vermogen
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12 Anhang 2: Resultate der Simulationen

Abbildung 73: Fallbeispiel 10 Gesundheitlich beeintrachtigtes Paar mit Demenzthematik. Verfligbares
Einkommen, Berechnung mit realer Vermégenssituation ohne Vermogensverzehr
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Abbildung 74: Fallbeispiel 10 Gesundheitlich beeintrachtigtes Paar mit Demenzthematik. Finanzielle
Prekaritat und Belastung, Berechnung fur Haushalt ohne Vermogen
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS
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12 Anhang 2: Resultate der Simulationen

Abbildung 75: Fallbeispiel 11 Fernab wohnende Person mit Unterstltzungsbedarf. Verfigbares
Einkommen, Berechnung mit realer Vermégenssituation ohne Vermogensverzehr
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Abbildung 76: Fallbeispiel 11 Fernab wohnende Person mit Unterstitzungsbedarf. Finanzielle Prekaritat
und Belastung, Berechnung fur Haushalt ohne Vermdégen
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12 Anhang 2: Resultate der Simulationen

Abbildung 77: Fallbeispiel 12 Hochaltrige Person, Frailty-Syndrom, in betreutem Wohnen. Verflgbares
Einkommen, Berechnung mit realer Vermégenssituation ohne Vermogensverzehr
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Quelle: Fallbeispiele, Berechnungen BASS

Abbildung 78: Fallbeispiel 12 Hochaltrige Person, Frailty-Syndrom, in betreutem Wohnen. Finanzielle

Prekaritat und Belastung, Berechnung fur Haushalt ohne Vermogen
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13 Anhang 3: Dem Simulationsmodell zugrunde liegende Annahmen

Leistung steuerbar? subsidiar? Im Simulationsmodell beriicksichtigte Elemente und getroffene Annahmen

Obligatorische Ausgaben

Obligatorische Kranken- Ein Teil der o Durchschnittliche Pramien gem. BAG inkl. UV

pflegeversicherung OKP Pramie kann e Falls der Kanton mehrere Pramienregionen kennt: Pramienregion 1 (teuerste; i.d.R. fir den Kantonshauptort anwendbar).
abgzzogen ¢ Berechnet werden die Bruttopramien, die ggf. gewahrte Pramienverbilligung oder die Ubernahme Gber EL bzw. Sozialhilfe
werden

Bundessteuer

Einkommenssteuer
Kt. und Gemeinden

werden bericksichtigt.

Abgebildet wurde der effektive Tarif fur Verheiratete und Alleinstehende, welcher auf das steuerbare Einkommen an-
gewendet wird.
Das steuerbare Einkommen wurde wie folgt ermittelt: Ausgehend von samtlichen steuerbaren Einkommenselementen
wurden anhand der Haushaltscharakteristika (Verheiratete, Alleinerziehende, Familien mit Kindern, Einkommen, etc.) die
standardmassig gewahrten Abzuige simuliert und abgezogen:
e Abzug fur Versicherungspramien und Sparkapitalzinsen
Kinderabzug
Personlicher Abzug fur Verheiratete
Pauschalabzug fur tbrige Berufskosten
Abzug fur behinderungsbedingte Kosten, soweit die Kosten selber getragen wurden
Zweitverdienerabzug (pauschal, mithilfe von Annahmen)
Kinderdrittbetreuungsabzug
icht berticksichtigt wurden die folgenden Abziige:
Abzug fur Krankheits- und Unfallkosten: Dieser ist relativ restriktiv ausgestaltet, in der Regel kommt er (aufgrund der
relativ geringen Out-of-Pocket Zahlungen im KVG bei ordentlicher Franchise) nicht zur Anwendung, sémtliche andere
Out-of-Pocket-Kosten werden den behinderungsbedingten Kosten zugeschlagen und damit von der Steuerbemes-
sungsgrundlage abgezogen. Aufgrund der fehlenden Information konnten weitere nicht fur Situationen mit Angeho-
rigenbetreuung spezifische Abziige (z.B. effektive berufsbedingte Auslagen, Weiterbildungskosten, Einzahlungen in
Saule 3a, Schuldzinsenabzug, etc. nicht berticksichtigt werden).

e —~ o o o o o o

Abgebildet wurde der effektive Tarif fur Verheiratete und Alleinstehende, welcher auf das steuerbare Einkommen an-
gewendet wird.
Das steuerbare Einkommen wurde wie folgt ermittelt: Ausgehend von samtlichen steuerbaren Einkommenselementen
wurden anhand der Haushaltscharakteristika (Verheiratete, Alleinerziehende, Familien mit Kindern, Einkommen, etc.) die
standardmassig gewahrten Abzilge simuliert und abgezogen:

e Abzug fur Versicherungspramien und Sparkapitalzinsen (der Einfachheit halber wurde der Abzug vom Bund Uber-
nommen; die Mehrheit der Kt. wendet diesen an)
Kinderabzug
Personlicher Abzug
Pauschalabzug Gbrige Berufskosten
Behinderungsbedingte Kosten (gemass Steuerharmonisierungsgesetz analog zu Bund)
Abzug fur AHV/IV-Rentner (nur TI)

e Abzug fur bescheidene Einkommen (nur BE, NE und VD)
betreffend die Gbrigen Abzlge: siehe Bemerkungen zu «Bundessteuer»
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Leistung

steuerbar?

subsidiar?

Im Simulationsmodell beriicksichtigte Elemente und getroffene Annahmen

Renten und bedarfsbezogene Leistungen, nationale Instrumente

AHV- / IV- / UV- u. Pensions-
kassenrente

EL zu AHV u. IV

Hilflosenentschadigung HE
zu IV, AHV und UV (MV) sowie
Intensivpflegezuschlag IPZ
(nur far Minderjahrige)

Sozialhilfe

ja

nicht steuer-
bar

nicht steuer-
bar

nicht steuer-
bar

e AHV- oder IV-Rente,
daher kein Anrecht
far Kinder

¢ Bedarfsabhangige
Leistung

ja

Es wurden die effektiven (in der Befragung erhobenen) Werte tibernommen. Die Rentenhhe dndert sich in den Alterna-

tivszenarien nicht.

e Leistungen der EL sind nicht steuerbar
Folgende Elemente der EL wurden beriicksichtigt:

jahrliche Erganzungsleistung zur Deckung des Existenzminimums

e \VergUtung von Krankheits- und Behinderungskosten
Berechnungsgrundlage fiir die Anspruchsberechtigung:

Voraussetzung fiir Anspruch: AHV- oder [V-Rente, daher kein Anrecht fur Kinder

Anrechenbare Ausgaben: Berlcksichtigt wurden der allgemeine Lebensbedarf (anhand Haushaltszusammensetzung),
Mietzinslimite (max. angenommen, da effektiver Mietzins unbekannt ist), zusatzlicher Mietzins bei rollstuhlgangiger Woh-
nung, Pauschalbetrag fur OKP (gemass EL)

Anrechenbare Einkommen: wie geméss EL-Vorgaben (Renten voll, Erwerbseinkommen zu 2/3 nach Abzug eines Freibe-
trages, Vermdgen zu 1/15 nach Abzug von Freibetragen). Bzgl. dem jahrlichen Eigenmietwert (gehort zum anrechenbaren
Einkommen) wurde unterstellt, dass dieser 3.5% des Werts des angebenen Vermégenswert des Wohneigentums ent-
spricht (Faustregel, in der Realitat kann es aber effektiv deutlich anders aussehen).

Krankheits- u. behinderungsbedingte Kosten nur vergltet, wenn sie von keiner anderen Stelle ibernommen werden

Die Héchstbetrage fur die Ubernahme nicht andersweitig gedeckter krankheits- und behinderungsbedingter Kosten
sind bertcksichtigt (in allen bertcksichtigten Kantonen 25000 CHF p.a. fur Alleinstehende, 50'000 CHF fur Verheiratete;
hoher mit Hilflosenentschadigung). Die unterschiedlichen kantonalen Regelungen beztglich der Anrechnung der Hilflo-
senentschadigung fur die krankheits- und behinderungsbedingten Kosten wurden berticksichtigt.

Hilfsbedurftigkeit muss seit einem Jahr vorliegen (ausser bei Unfall- und Militarversicherung UV/MV)

Pauschale in Abhangigkeit der Hilflosigkeit (pro Monat, bei Kindern pro Tag)

IV: Ktrzung bei externen Nachtaufenthalten (bei AHV und UV besteht kein Unterschied zw. Heim und zuhause). Bei allen:
keine HE wahrend Spital- und Reha-Aufenthalten.

Nicht bei AHV- oder IV-Bezug (real existierende Ausnahmen spielen vorliegend keine Rolle). Die Sozialhilfe wird also nur
flr Personen im Erwerbsalter und (ihre Kinder) in die Simulationsanalyse integriert.

Die Werte zum Grundbedarf fiir Lebensunterhalt sind aus dem SKOS-Monitoring 2016 zu den kantonal unterschiedlichen
Leistungen entnommen und wurden mit dem SKOS-Aquivalenzfaktor auf den Gesamthaushalt hochgerechnet.
Integrationszulage und der Einkommensfreibetrag der Sozialhilfe werden gem. Monitoring SKOS berticksichtigt und
mit der Anzahl der nicht-betreuungsbedurftigen Erwachsenen multipliziert (allfallige Abztge, gestaffelt nach Einkom-
menshshe wurden nicht berticksichtigt).

Anrechenbare Einnahmen: Es wird davon ausgegangen, dass samtliche steuerbaren und nicht steuerbaren Einkom-
menselemente bei der Berechnung des Sozialhilfeanspruches bertcksichtigt werden. Assistenzbeitrage werden nicht be-
rlcksichtigt, vermindern aber die krankheits- und behinderungsbedingten Kosten & damit den anrechenbaren Aufwand.
Die Vermogensgrenzen fir die Anspruchsberechtigung sind bertcksichtigt: 4’000 CHF flr eine Einzelperson, 8000 fur
ein Ehepaar und 2'000 pro Kind, aber max 10°000 CHF pro Familie (geméass SKOS).

Annahmen zu Wohnkosten: Durchschnittliche Nettomieten 2016 je Kanton gemass BFS, Mietpreisstrukturerhebung.
Hinzu kommen die Nebenkosten geméss BFS-Mietpreisstrukturerhebung 2003 (keine neuere Werte fir die Nebenkosten
vorhanden). Diese werden mit dem Landesindex fuir Konsumentenpreise LIK fortgeschrieben (Entwicklung Dezember
2003-Dezember 2017). Herangezogen wird der Subindex «Energie» unter der Position «Wohnen und Energie». Der Index
ist zwischen Dezember 2003 und 2017 um insgesamt 38.6% gestiegen.

Annahmen beziiglich Grésse der Wohnung: (Vereinfachte Zuordnung, in Anlehnung an empirischen Werten aus der
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Leistung steuerbar? subsidiar? Im Simulationsmodell beriicksichtigte Elemente und getroffene Annahmen
Stadt Biel (BE) (BFS/Sozialhilfestatistik 2014; Auswertung BASS):
Alleinstehend 2 Zimmer
2 Personen 3 Zimmer
3 Personen jezu50% 3 bzw. 4
ab 4 Personen 4 Zimmer
o Krankheits- und behinderungsbedingte Kosten: Die Aussage in den Richtlinien der SKOS: «Unter den Titel krankheits-
und behinderungsbedingte Auslagen fallen Kosten fir Leistungen, die nicht im Rahmen der medizinischen Grundversor-
gung (vgl. Kapitel B.4) liegen, aber im konkreten Einzelfall sinnvoll und nutzbringend sind.» wird dahingehend interpre-
tiert, dass die anfallenden Kosten vollumfanglich Gbernommen werden, soweit ein Pflegeheimeintritt nicht kostengtinsti-
ger ist. Bei den vorliegenden 12 Haushalten ist dies nur bei Haushalt 9 der Fall.
Individuelle j nicht steuer- o [PV deckt bei Anspruch auf Sozialhilfe und EL die volle Pramie
Prédmienver- bar e Wenn es im Kanton mehrere Pramienregionen gibt, wird die P1 genommen
billigung IPV o Beriicksichtigung der kantonalen Unterschiede bei der IPV wie folgt:
Kanton Berechnungsgrundlage Korrektur gem. Rechtsgrundlage Korrektur in Simulation beriicksichtigt?
IPV im Kanton
VD «Revenue détérminant unifi¢ Saule 3a (+), Unterhalt Immobilien (+) Nein, da vorliegend unwichtig
(RDU)» 1/15 des steuerbaren Vermédgens (+) Ja
BE Reineinkommen Beitrdge an die 2. Sdule (+), Beitrdge an die Saule 3a (+), Zwei-  approximativ; Berechnungsgrundlage bilden steuerbare
verdienerabzug (+), nicht steuerbare Einktinfte (+), Mitgliederbei- und nichtsteuerbare Elemente (ausser IPV, da sonst
trage und Zuwendungen (+) auswartiger Wochenaufenthalt (+), ~ Zirkelbezug)
Liegenschaftsunterhalt, negativer Nettoertrag aus Beteiligungen  Sozialhilfe wird wegen Zirkelbezug nicht bertcksichtigt
an Erbgemeinschaften und Miteigentum (+), Verlustiberschiisse  (es kann ausserdem davon ausgegangen werden, dass
aus der Vorperiode (+) wer Sozialhilfe erhalt, das Maximum an IPV erhalt)
Sozialabztge (-) Ja
5% des Reinvermdgens (+) Ja
UR Massgebliches Nettoeinkom- Mietwert der eigenen Wohnung (+) abzuglich: Liegenschafts- indirekt, indem das steuerbare Einkommen die Berech-
men = EinkUnfte/Renten (ohne unterhalt, Schuldzinsen, Berufskosten, Unterhaltsbeitrage & nungsgrundlage bildet.
Einktnfte aus Liegenschaften)  Rentenleistungen, behinderungsbedingte Kosten und Krankheits-
und Unfallkosten. Liegenschaftsunterhalt und Schuldzinsen
durfen Total der Einktnfte aus Liegenschaften nicht Gbersteigen.
15% des Vermdgens Ja
Tl Total der Erwerbseinktnfte Kantonale Durchschnittspramie (-) Teilweise, Berechnungsgrundlage bilden die Nettoer-
(gem. Steuerdeklaration) Sozialversicherungsbeitrage (-) werbseinkinfte nach SV -Beitrdgen abzlglich der kt.
Alimentenverpflichtungen (-) Durchschnittspramie
Schuldzinsen (-)
Berufsauslagen, max. 4000 CHF (-)
1/15 des Nettovermdgens gem. Steuererklarung Ja
GR Steuerbares Einkommen nicht versteuerte Ertrage aus Beteiligungen (+) Nettoertrag aus ~ nein; Die entsprechenden Positionen sind aber auch
Liegenschaften (+), Beitrage/Einkaufe an die berufliche und nicht bei der Simulation der stb. Einkommen bertick-
gebundene Vorsorge (+), gemeinntzige Zuwendungen (+) sichtigt. D.h. sie sind dort nicht abgezogen worden

und mussen fur die Berechnung der IPV umgekehrt
nicht aufgerechnet werden.
10% des Reinvermégens (+) Ja
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NE Steuerbare Bruttoeinkinfte Sozialversicherungsbeitrage (-); Berufsauslagen, max. 10'000 CHF Indirekt, es werden Erwerbseinkinfte (stb. Elemente)
(-); gezahlte Alimente (-) herangezogen
30% des Nettovermdogens Ja
SG Aufrechnung des steuerbaren  20% des steuerbaren Vermogens Zugrunde gelegt wurden die Nettoeinkinfte minus der
Einkommens; entspricht na- Kinderabztige zuzlglich 20% des anrechenbaren
herungsweise NettoeinkUnften Vermogens
(steuerbare Elemente)
Assistenzbeitrag IV e 32.90 CHF pro Stunde

e nicht steuerbar

e Anlehnend an die Studie von Guggisberg/Bischof (2017), Evaluation Assistenzbeitrag 2012 bis 2016, wurde als Obergren-
ze fur die Ubernommenen Leistungen die dort empirisch ausgewiesenen Werte («Median des relevanten Hilfebedarfs»;
Abb. 26) tGbernommen: 50 Stunden fur leichte Hilflosigkeit, 100 Stunden fur mittlere Hilflosigkeit und 209 Stunden fiir
schwere Hilflosigkeit. Berticksichtigt werden allerdings hochstens die effektiv in Anspruch genommenen Leistungen.

o Tarif von 32.90 CHF (Ansatz fur Tatigkeiten ohne spezielle Qualifikation) je Stunde unterstellt; Nachttarif: 87.80 CHF

e Der Assistenzbeitrag wird nur 11 mal jahrlich ausbezahlt, Differenz als Out-of-Pocket-Zahlung

Kantonale Bedarfsleistungen

Aiuto diretto Tl nicht steuer- Bedarfsabhdngig. EL, o Hilfsmittel

bar HE und weitere nicht o Unterstitzungsangebote wie Badante
steuerbare Einkiinfte  Kompensation von Einkommenseinbussen
werden angerechnet

Familien- nicht steuer- Bedarfsabhangig, e Bis Kind in Kindergarten kommt, max. bis 4 Jahre wird der Bedarf der ganzen Familie gedeckt (Assegno di prima infanzia
Ergédnzungsleistungen TI bar Niveau entspricht API); danach nur noch der Bedarf der Kinder (Assegno integrativo AFI)
grundsatzlich EL zu o Es wird ein hypothetisches Einkommen von 34'882 CHF angerechnet, aber nur bei Elternpaaren, die nicht auf ein Er-
AHVAIV werbspensum von 100% kommen, nicht fir Alleinerziehende

o Kinderbetreuungskosten werden beim API bis max. 7800 CHF pro Kind und Jahr Gbernommen
o Es existiert kein Einkommensfreibetrag
o Gesundheitskosten werden nicht tbernommen

Aide individuelle VD nicht steuer- o Wird indirekt beriicksichtigt, indem entsprechende Leistungserbringer fir bestimmte Einkommensklassen tiefere Tarife
bar anbieten kénnen.

Aide pour les familles Fixbetrag ist HE- oder Anspruch auf e Variabler Betrag: Der Aufwand der Familie muss identisch oder héher sein als Einkommen und Vermégen

s‘occupant d'un enfant nicht steuer-  HE zu IV « Variabler Betrag: Beim ausbezahlten Betrag wird das Maximum angenommen (376 CHF), d.h. der unterstellte Zusatzbe-

handicapé a domicile bar Bedingungen, dass HE darf an Betreuung und Pflege gem. IV betragt 8 Stunden pro Tag.

(AMINH) VD Variabler zur IV, ein Elternteil e Fixbetrag von 250 CHF fiir Rechnungen, die von keiner Versicherung gedeckt werden, plus bis zu 376 CHF variabel

Betrag ist (teilweise) zu Hause,

steuerbar betreutes Kind unter 18
& steuerbares Einkom-
men & anrechenbares
Vermdgen unter
70’000 CHF ist, missen
kumulativ erfullt sein.
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PC familles nicht steuer- Bedarfsabhdngig, e Bis Kind 6 Jahre alt ist, wird der Bedarf der ganzen Familie gedeckt

VD bar Niveau entspricht e Es wird ein hypothetisches Einkommen von 24'370 CHF fur Paarhaushalte und 12'700 CHF fur Alleinerziehende ange-
grundsétzlich EL zu rechnet
AHV/IV « Kinderbetreuungskosten werden bis max. 10°000 CHF pro Kind und Jahr tibernommen

e Es existiert eine Franchise von 15% auf Erwerbseinkommen Gber dem hypothetischen Einkommen
e Ungedeckte Gesundheitskosten werden bis max. 25’000 CHF pro Person und Jahr Gbernommen
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