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Vorwort

Stephanie Morikofer-Zwez

Alt werden ist etwas Schones, alt sein nicht immer. Einundsechzig Prozent der
Maénner und 73 % der Frauen, welche zuhause leben, leiden im Alter zwischen 80
und 84 Jahren an mehr oder weniger starken korperlichen Beschwerden. Ent-
sprechend intensiv ist der Einsatz von Spitex fiir die Altersgruppe der iber
79-Jahrigen. Im Jahre 2009 waren es 7,2 Mio. Arbeitsstunden oder 56 % aller von
Spitex geleisteten Stunden.

Die Pflege- und Betreuungsarbeit, die es in all diesen Situationen braucht,
kann in der Regel nicht allein von Spitex geleistet werden. Die obligatorische
Krankenversicherung erlaubt im Normalfall Pflegeleistungen durch Spitex von
60 Stunden pro Quartal, d.h. im Durchschnitt 45 Minuten pro Tag. Die restli-
chen 23 Stunden und 15 Minuten des Tages miissen anderweitig abgedeckt wer-
den. Die Betreuungsleistungen der Non-Profit-Spitex, die von den Klientinnen
und Klienten selber bezahlt werden miissen, kénnen trotz Subventionen aus
finanziellen Griinden meist nur beschrankt in Anspruch genommen werden.
Das Gleiche gilt auch fiir Betreuungsangebote von kommerziellen Leistungser-
bringern. Der iiberwiegende Teil der Pflege- und Betreuungsarbeit muss deshalb
von Angehorigen der Betagten — zum Beispiel Ehepartner/Ehepartnerin, Séhne,
Tochter, Schwiegersdhne und Schwiegertochter - iibernommen werden.

Die Problematik dieser Situation war fiir die Spitex-Mitarbeitenden seit lange-
rer Zeit offensichtlich. Insbesondere die hiufig ebenfalls betagten pflegenden
Ehepartner oder Ehepartnerinnen kamen und kommen oft an den Rand ihrer
korperlichen und psychischen Leistungsfahigkeit. Aber auch fiir berufstitige
Tochter und Séhne, die hiufig selber eine Familie haben, kann die Belastung
durch die Pflege von betagten Eltern zu intensiv werden. Der Spitex Verband
Schweiz hat diese Probleme aufgegriffen und die Situation der pflegenden Ange-
horigen zu einem zentralen Thema des Spitex-Kongresses 2010 gemacht. Weil es
zur Frage der Belastung pflegender Angehoriger erstaunlicherweise nur wenige,
meist eher qualitativ ausgerichtete Untersuchungen gab, die sich zudem héufig
mit Spezialsituationen befassten, wurde anfangs 2009 ein interdisziplindres For-
schungsprojekt ausgeschrieben, das folgende sechs Punkte klaren sollte:

1. Zusammenstellung der bereits bekannten Daten zur informellen Betreuung
und Pflege als Ausgangspunkt der Studie

2. Motivation fiir die Pflege von Angehorigen; weshalb wird diese itbernommen?
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Vorwort

3. Welches sind die Hauptprobleme, die sich den pflegenden Angehérigen
stellen?

4. Was wiinschen sich pflegende Angehorige?

5. Beurteilung der Punkte 2 bis 4 nicht nur aus der Sicht der Angehorigen
(Selbstbeurteilung), sondern auch aus der Sicht des Spitex-Pflegepersonals
(Fremdbeurteilung)

6. Entwicklungstrends der informellen Pflege.

Die Studie, die 2009/2010 in Zusammenarbeit zwischen Prof. Dr. Pasqualina
Perrig-Chiello (Universitit Bern, Projektleitung), Prof. Dr. Francois Hopflinger
(Universitdt Ziirich) und Dr. Brigitte Schnegg (Universitit Bern) in der deutsch-
sprachigen Schweiz durchgefithrt wurde, hat mit aller Deutlichkeit aufgezeigt,
wie intensiv die Belastung von pflegenden Angehorigen in der Regel ist. Ein-
driicklich waren aber nicht nur die Resultate zur psychischen und physischen
Belastung der Betroffenen, sondern vor allem auch die nur spérlich vorhandenen
Entlastungsmoglichkeiten. Erstaunt hat zudem, dass die Pflege von Angehorigen
hiufig nicht nur aus Liebe und Zuneigung erfolgt, sondern in vielen Fillen auch
durch finanzielle Probleme motiviert ist.

Die vorliegende Publikation baut auf dieser Studie auf und fiihrt, insbeson-
dere bei der Frage der Entlastungsméglichkeiten, auch dartiber hinaus. Letzteres
ist deshalb besonders wichtig, weil es bis heute keine abgesicherten Finanzie-
rungsmoglichkeiten fiir die Entlastung pflegender Angehoriger gibt. Mit diesem
Thema wird sich die Politik in Bund und Kantonen demnichst befassen miissen,
denn die Zahl der hochaltrigen Menschen und damit auch der pflegebediirftigen
hochaltrigen Menschen wird bereits in naher Zukunft stark anwachsen. Wir
konnen zwar darauf hoffen, dass die Menschen im Alter linger gesund bleiben.
Trotzdem wire es verheerend, wenn die pflegenden Angehorigen mangels Ent-
lastungsmoglichkeiten oder aus finanziellen Griinden auch nur teilweise wegbre-
chen wiirden. Die Arbeit, die sie leisten, kann von der Allgemeinheit nicht iiber-
nommen werden, denn einerseits ist Pflegepersonal schon heute ein knappes
Gut, und anderseits wére die Leistung praktisch unbezahlbar. Die vorliegenden
Studienergebnisse und die daraus abgeleiteten Uberlegungen sind eine wertvolle
Grundlage fiir die notwendige politische Arbeit. Als Prisidentin des Spitex Ver-
bandes Schweiz kann ich nur wiinschen und hoffen, dass sie wahrgenommen
werden und dass daraus auch die nétigen Konsequenzen gezogen werden.
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Pasqualina Perrig-Chiello

«Pflegende Angehorige — der grosste Pflegedienst der Welt», unter diesem Titel
fand 2008 der Internationale Tag der Familie statt. Man kann solche «organi-
sierte Tage» mogen oder nicht, in diesem Fall wurde jedenfalls das Augenmerk
auf ein sehr heikles und gleichzeitig bislang recht tabuisiertes Thema gelegt, das
von enormer gesellschaftlicher Bedeutung ist. Es ist ein Thema, das bis vor eini-
gen Jahren noch kein Thema war, jedenfalls keines von breiter, 6ffentlicher
Bedeutung. Familiale Hilfe und Pflege war ein implizites und undiskutiertes
Element der familialen Solidaritdt — und zudem eine private und selbstverstind-
liche Angelegenheit. Zwei Faktoren zwangen aber zunehmend zu einer kriti-
schen Reflexion und Neueinschitzung dieser so selbstverstindlichen Gratis-
Dienstleistung:

1. Zum einen wurde mit der demografisch bedingten Zunahme von langfristigem
Hilfe- und Pflegebedarf dlterer Familienangehoriger die Belastung und Uber-
lastung der pflegenden Bezugspersonen immer sichtbarer. Pflege wird zwar
zumeist in erster Linie aus emotionaler Verbundenheit mit dem Angehérigen
geleistet (Liebe, Zuneigung, moralische Verpflichtung, Solidaritat). Sie impli-
ziert fiir die meisten pflegenden Personen aber gleichzeitig eine hohe physi-
sche und psychische Verfiigbarkeit iiber Jahre hinweg, das Zuriickstellen
eigener Bediirfnisse, chronische Sorge und Stress und vielfach auch soziale
Isolation. Es ist nicht erstaunlich, dass Pflegende oft an die Grenzen ihrer
Belastbarkeit kommen und schliesslich selbst erkranken. Nicht umsonst wer-
den sie in der Literatur oft <hidden patients» (versteckte Patienten) genannt.

2. Zum anderen aber wurde im Zuge des Wertewandels und der damit assoziier-
ten beruflichen und partnerschaftlichen neuen Optionen und Rolleninterpre-
tationen die Selbstverstindlichkeit familialer Pflege zunehmend in Frage
gestellt. So sind etwa aufgrund von Scheidungen oder aber wegen des ver-
mehrten beruflichen Engagements Partnerinnen, Téchter und Schwiegertdch-
ter nicht mehr so «verfiigbar» wie frither. Auch die grossere berufliche Mobi-
litat ist mit ein Grund, dass hochaltrige Eltern nicht ohne Weiteres auf die
Hilfe ihrer Kinder zdhlen kénnen. Letztlich stellt sich die Frage, ob die famili-
ale Solidaritdt im Zuge der Individualisierung unserer Gesellschaft noch einen
erstrebenswerten Wert darstellt. Worin aber bestehen genau diese demografi-
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schen und gesellschaftlichen Verinderungen, und mit welchen spezifischen
Herausforderungen sind sie assoziiert?

Demografische und gesellschaftliche Veranderungen: Die
Herausforderungen einer Gesellschaft langlebiger Menschen

Die revolutiondren Fortschritte der Medizin des 20. Jahrhunderts haben vollig
neue Ausgangsbedingungen fiir die Erhaltung menschlicher Gesundheit geschaf-
fen. Akute Infektionskrankheiten, die noch zu Beginn des 20. Jahrhunderts die
wichtigste Todesursache darstellten, wurden weitgehend besiegt, und damit war
die Grundlage fiir eine beispiellose demografische Verdnderung gegeben, nim-
lich eine deutlich verldngerte Lebenserwartung. Wéhrend in der Schweiz bei-
spielsweise noch vor 100 Jahren Manner durchschnittlich rund 46 Jahre lebten,
sind es heute schon rund 80 Jahre. Damit gehort die Schweiz weltweit zu den
zehn Landern mit der hochsten Lebenserwartung. Bei dieser Entwicklung fallen
zwei Beobachtungen ins Gewicht:

1. Die lingere Lebenserwartung der Frauen: Heute leben Frauen im Durch-
schnitt 5,7 Jahre linger als Ménner, was auch dazu fithrt, dass vor allem im
hohen Lebensalter der Frauenanteil an der Bevolkerung denjenigen der Mén-
ner bei Weitem iibertrifft. Schon bei den 65- bis 69-Jahrigen bilden die Frauen
eine Mehrheit (54 %), und mit steigendem Lebensalter nimmt die sogenannte
«Feminisierung des Alters» weiter zu.

2. Der deutliche Anstieg der Lebenserwartung im Alter: Zu Beginn des 20. Jahr-
hunderts lebten Frauen und Méanner im Alter von 60 Jahren noch gut 12 bis 13
Jahre. Heute konnen 60-jahrige Frauen noch mit einem guten Vierteljahrhun-
dert verbleibende Lebenszeit rechnen, 60-jahrige Mdnner immerhin noch mit
20 Jahren. Damit hat die nachberufliche Phase — das Leben nach der Pensio-
nierung - klar an Bedeutung gewonnen. Aber auch die Chancen, ein hohes
Alter von 80 Lebensjahren zu erreichen, sind klar angestiegen. Zu Beginn des
20. Jahrhunderts erreichten weniger als 10 % aller Frauen den 80. Geburtstag,
heute sind es tiber 70 %. Bei den Ménnern stieg die Chance, den 80. Geburts-
tag zu feiern, in der gleichen Periode von 8 auf 50 %. Der Trend geht zumindest
fiir die nachsten Jahrzehnte in Richtung einer noch weiteren Erhéhung der
Lebenserwartung und damit der Chancen, alt oder sehr alt zu werden.

Eine hiufig in diesem Zusammenhang gestellte Frage ist, ob die hohe Lebenser-
wartung tatsichlich auch eine positive Entwicklung darstellt und zu neuen
Gestaltungsmoglichkeiten des Alters gefithrt hat. Diese Frage wird kontrovers
diskutiert. Zur Qualitdt der heutigen Langlebigkeit stehen sich ndmlich zwei
gegensatzliche Thesen gegeniiber:

1. Die eine These geht davon aus, dass Menschen heute zwar linger leben, aber
dass dies im hohen Lebensalter auf Kosten einer langeren Pflegebediirftigkeit
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geht. Gerade im Alter leben Menschen zwar langer, aber oft nur, weil sie dank
medizinischer Hilfe auch bei chronischen Krankheiten linger tberleben.
Gemass dieser These ist die Erh6hung der Lebenserwartung durchaus zwei-
schneidig. Dank moderner Medizin wird der Tod kranker alter Menschen zu
oft nur aufgeschoben.

2. Die andere und vermutlich zutreffendere These zeichnet ein positiveres Bild,
indem sie davon ausgeht, dass Menschen von heute vielfach linger gesund
bleiben als frithere Generationen. Chronische Krankheiten und Beschwerden
treten gemadss dieser These spdter im Leben auf (Komprimierung der kranken
Jahre im Alter). Die steigende Lebenserwartung ist damit eine durchaus posi-
tive Entwicklung.

In der Tat lassen die in den vergangenen Jahrzehnten durchgefiihrten Analysen
zur gesunden oder vielmehr behinderungsfreien Lebenserwartung immer deut-
licher erkennen, dass Madnner und Frauen in hoch entwickelten Landern nicht
nur lange leben, sondern im Durchschnitt auch lange Zeit gesund und ohne mas-
sive Behinderungen bleiben. Mit steigendem Lebensalter nehmen die gesund-
heitlichen Einschrankungen zwar zu, aber ein grosser Teil der dlteren Bevol-
kerung erlebt auch im Rentenalter ausgedehnte Phasen guter Gesundheit. Im
Zeitvergleich zeigen sich bei verschiedenen Gesundheitsindikatoren eher gesund-
heitliche Verbesserungen als Verschlechterungen. Frauen und Minner leben
heute nicht nur linger, sondern sie bleiben im AHV-Alter linger behinderungs-
frei als frithere Generationen. Pflegebediirftigkeit im engeren Sinne - definiert
als Unféhigkeit, Alltagsaktivitaten selbststindig zu erledigen — nimmt gegenwir-
tig vor allem nach dem 80. Altersjahr deutlich zu. Bis zum Alter von rund 80
Jahren sind weniger als 10 % der Menschen pflegebediirftig. Dann aber steigt die
Pflegebediirftigkeit rasch an: Im Alter von 80 bis 84 Jahren sind schon gut ein
Fiinftel, und von den tiber 84-Jahrigen ist mindestens ein Drittel auf Hilfe und
Pflege angewiesen.

Im hohen Lebensalter steigt nicht allein das Risiko kérperlich-funktionaler
Einschrankungen, sondern auch die Haufigkeit hirnorganischer Stérungen (ins-
besondere Demenzen: Gut ein Drittel der iiber 90-jdhrigen Menschen leidet an
demenziellen Erkrankungen). Wihrend zeitweise davon ausgegangen wurde,
dass sich im hochsten Lebensalter — aufgrund von Selektionseftekten — eine Pla-
fonierung von Pflegebediirftigkeit und Demenzerkrankungen ergeben wiirde,
lassen die neuesten Studienergebnisse bei 100-jahrigen Menschen erkennen, dass
die Mehrheit der hochaltrigen Menschen pflegebediirftig ist. Nach deutschen
und dénischen Studien an Hundertjihrigen sind nur wenig mehr als 10% der
Menschen in diesem Alter noch zu einer selbststindigen Lebensfithrung in
der Lage. Nur ganz wenige haben keine chronischen Beschwerden, und nur
die Hilfte haben ihre geistige Leistungsfidhigkeit einigermassen erhalten (vgl.
Andersen-Ranberg et al. 2001; Martin et al. 2000). Ganz offensichtlich ist der
menschliche Korper auf ein sehr hohes Alter schlecht vorbereitet, und wer tiber-
durchschnittlich lange lebt, wird zwangsldufig von Jiingeren abhangig.
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Zusammengefasst konnen wir also von einer insgesamt positiven Entwick-
lung sprechen (Komprimierung kranker Jahre und damit mehr Jahre mit ver-
héltnismassig guter Lebensqualitdt). Dennoch bleibt das hohe Alter eine Phase
der korperlichen und geistigen Fragilisierung, welche Hilfe und Pflege notwen-
dig machen. Dies ist nicht nur ein gesellschaftliches, gesundheitspolitisches oder
okonomisches Problem, wie dies im 6ffentlichen Diskurs gerne immer wieder
hervorgehoben wird (Pflegefinanzierung, etc.), sondern in erster Linie eine indi-
viduelle und familiale Herausforderung.

Es entspricht dem menschlichen Autonomiebestreben und dem Bediirfnis
nach Intimitdt und sozialer und emotionaler Nahe, dem Wunsch, méglichst bis
ans Lebensende selbstbestimmt in den eigenen vier Wéanden im Kreise geliebter
Menschen zu bleiben. Wie kulturiibergreifende Studien gezeigt haben, handelt es
sich hier um ein universelles menschliches Grundbediirfnis (vgl. Kapitel 3.1). Um
es jedoch trotz zunehmender gesundheitlicher Probleme alten Menschen zu
ermoglichen, in der gewohnten Umgebung weiterzuleben, sind Hilfestellungen
von Angehorigen, allenfalls auch von Bekannten oder Nachbarn, unabdingbar.
In erster Linie sind es aber die pflegenden Angehérigen, die gefordert sind, die
mit entsprechenden Erwartungen konfrontiert sind und welche letztlich nach
wie vor das Riickgrat der hauslichen Pflege in unserer Gesellschaft bilden.

Zur familialen Pflege alter Menschen

Ein wesentlicher Teil der Hilfe- und Pflegeleistungen zugunsten pflegebediirfti-
ger alter Menschen wird unbezahlt von Angehorigen erbracht. Es ist allerdings in
diesem Zusammenhang anzufiithren, dass in der Schweiz verhéltnisméssig weni-
ger Menschen ambulant zuhause und dafiir mehr Personen stationér gepflegt
werden als in den Nachbarlindern. Gesamtschweizerisch werden um die 40 %
der pflegebediirftigen Menschen im Alter in institutionellen Einrichtungen
gepflegt. Damit diirfte der Anteil der zuhause gepflegten élteren Menschen in der
Schweiz maximal 60 % betragen, im Vergleich zu iiber 70 % in Deutschland (vgl.
Hopflinger und Hugentobler 2005).

Eine Besonderheit der Situation in der Schweiz besteht darin, dass verhéltnis-
massig viele alte Menschen stationér gepflegt werden, und der Anteil alter Men-
schen in Alters- und Pflegeheimen ist deutlich hdher als in unseren Nachbarldn-
dern. Stark ausgebaut ist in der Schweiz auch die professionelle ambulante Pflege.
Entsprechend ist der Anteil der alten Menschen die durch erwachsene Kinder
gepflegt werden, deutlich geringer als in den umliegenden Léndern. Trotz star-
kem Ausbau professioneller Pflege sind jedoch auch in der Schweiz die Vorstel-
lungen stark verbreitet, dass eigentlich die Familie fiir die Alterspflege verant-
wortlich sei. Die Pflegerealitit zeigt starke Gemeinsamkeiten mit nordischen
Landern, wahrend die kulturellen Normen eine Nahe zu familienbasierten Pfle-
gemodellen aufweisen. In der Schweiz zeigt sich damit eine besonders starke
Diskrepanz zwischen Familienideologie und Pflegerealitit.
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Unabhingig von den verschiedenen Kontextbedingungen und allen gemein-
sam ist jedoch, dass auch in der Schweiz die grosse Mehrheit (80 %) der zuhause
lebenden pflegebediirftigen dlteren Menschen von ihren Haushaltsmitgliedern
unterstiitzt und betreut werden. Diese Arbeit wird mehrheitlich von Frauen
geleistet, in erster Linie durch die Partnerinnen, mit zunehmendem Alter der
pflegebediirftigen Person vornehmlich durch Tochter und Schwiegertochter. Die
zuhause Gepflegten sind mehrheitlich Méanner. Dies nicht weil sie eine hohere
Pflegebediirftigkeit hitten, sondern weil sie zum einen eine kiirzere Lebenser-
wartung haben als Frauen (womit die Pflege des Partners in der letzten Lebens-
phase zu einem vorhersehbaren Altersschicksal wird), zum andern weil sie — im
Gegensatz zu den Frauen - in der Regel in einer Partnerschaft leben (im Gegen-
satz zu Frauen gehen Manner vermehrt neue Partnerschaften und Ehen ein). Der
Wert der privaten Pflegearbeit in der Schweiz ist beachtlich, er betrdgt schat-
zungsweise jahrlich rund 10 bis 12 Milliarden Schweizer Franken (Perrig-Chiello
et al. 2008). Die familiale Solidaritat wird in unserer Gesellschaft erwartet und
sie funktioniert ganz offensichtlich gut. Doch vor dem Hintergrund des bereits
erwihnten anhaltenden demografischen (lingere Lebenserwartung und immer
weniger Kinder, die Hilfe leisten konnen) und gesellschaftlichen (zunehmende
Relativierung von traditionellen Werten wie Gemeinschaftssinn und Solidaritat)
Wandels stellt sich die Frage: Wie lange kann mit der familialen Solidaritdt noch
gerechnet werden? Die Beantwortung dieser Frage ist von grosser sozialpoliti-
scher Relevanz und eine besondere Herausforderung sowohl fiir die Wissen-
schaft als auch fiir die Politik und Gesellschaft. Aufgrund der Tatsache, dass
familiale Pflege immer notwendiger und wichtiger wird, aber gleichzeitig immer
weniger selbstverstindlich, wurde das Thema «pflegende Angehorige» immer
mehr zu einem gesellschaftlichen Thema. Denn daran besteht kein Zweifel: Pfle-
gende Angehorige sind das tragende Fundament des Sozial- und Gesundheits-
systems. Ohne pflegende Angehorige wiirden die Kosten und Leistungsanforde-
rungen der Pflege die Moglichkeiten unseres Sozialstaats masslos tibersteigen.

Vor diesem Hintergrund stellen sich eine Reihe von brennenden Fragen: Wie
genau steht es um die familiale Pflege von dlteren Angehoérigen in der Schweiz?
Wer sind die Akteure, was leisten sie, was sind ihre Bediirfnisse, Belastungen und
vor allem, was sind ihre Ressourcen? Wie konnen sie entlastet werden? Welchen
Stellenwert nehmen ambulante Pflegedienste wie die Spitex ein? Welcher Hand-
lungsbedarf ergibt sich daraus fiir die nichste Zukunft? Diese und noch viele
andere Fragen will dieses Buch thematisieren und empirische Antworten geben.
Die Grundlage dazu liefern die Ergebnisse eines Forschungsprojekts, das die
Herausgeber dieses Buches im Auftrag von Spitex Schweiz in der deutschsprachi-
gen Schweiz bei pflegenden Angehorigen von élteren Personen und bei Spitex-
Mitarbeiterinnen durchgefiihrt haben (Perrig-Chiello et al. 2010). Es handelt sich
dabei um ein Forschungsprojekt, das erstmals reprasentative Daten zur Situation
pflegender Angehoriger in der Schweiz erhoben hat und eine bedeutende For-
schungsliicke schliesst.
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Forschung zum Thema pflegende Angehorige in der Schweiz

Uber pflegende Angehérige gibt es vor allem im angelsichsischen Raum viele Stu-
dien. Im Laufe der letzten Jahre wurden auch in der Schweiz vermehrt Studien
zum Thema durchgefiihrt (insbesondere zur Belastung pflegender Angehoriger
sowie zu Entlastungsangeboten). Obwohl diese wichtigen Beitrige zum besseren
Verstiandnis der Situation pflegender Angehoriger fithren, ist die Forschungslage
alles andere als klar, und viele Forschungsfragen bleiben unbeantwortet.

e Die Mehrheit der Studien wurde mit kleineren, stark selegierten und nichtre-
présentativen Stichproben von pflegenden Angehorigen durchgefithrt. Ange-
horige wurden oft als Oberkategorie verwendet. Dabei wurde zu wenig beriick-
sichtigt, dass Pflege durch Partnerinnen und Partner - als dyadische Beziehung
- anderen Regelungen unterliegt als intergenerationelle Hilfe- und Pflegeleis-
tungen durch Tochter und S6hne, wo vermehrt auch intergenerationelle Ambi-
valenzen sichtbar werden. Diese fithren teilweise dazu, dass alte Elternteile lie-
ber professionelle Hilfe und Pflege wiinschen als jene ihrer Kinder.

e In vielen Fillen haben sich diese Studien zudem auf schwere Pflegesituationen
- etwa mit demenzkranken Angehdrigen — konzentriert. Eher vernachldssigt
wurden hingegen weniger intensive Hilfe- und Pflegeleistungen zuhause, etwa
bei hochaltrigen Menschen im fragilen Lebensalter. Aber gerade diese Pflege-
situation ist die haufigste und auch diejenige, die demografisch bedingt in
Zukunft am héufigsten sein wird. Denn auch wenn in Zukunft die Zahl
schwerer Pflegesituationen ansteigen wird, so wird aufgrund der Alterung der
Babyboom-Generation die Zahl an leicht bis mittelschwer hilfs- und pflegebe-
dirftigen zuhause lebenden élteren Menschen noch stirker zunehmen; sie
werden zwar linger behinderungsfrei leben, aber letztlich nicht von Beschwer-
den und funktionalen Einschrdnkungen verschont bleiben.

e Wihrend bisher durchgefiihrte Studien die Belastungen pflegender Angehori-
ger klar aufzeigten, haben diese Arbeiten vielfach die eigentlichen Pflegear-
rangements — das Zusammenspiel oder vielmehr das Nicht-Zusammenspiel -
von Angehérigen und Professionellen (Spitex u.a.) zu wenig differenziert
diskutiert. Zudem mangelt es an ressourcenorientierten Ansitzen sowie an
interdisziplindren Zugdngen, wo neben soziologisch-demografischen Ansit-
zen auch die psychologische Perspektive einbezogen wurde.

e Hilfeleistungen und Pflegeleistungen werden zu oft zusammengefasst, obwohl
gesundheitlich bedingte Hilfeleistungen und familial oder professionell
erbrachte Pflegeleistungen — die auch eine starke korperliche Intimitdt ein-
schliessen — anderen sozialen und psychologischen Gesetzmissigkeiten unter-
liegen. Dies ist namentlich zu beachten, wenn es darum geht, intergeneratio-
nelle Leistungen seitens der Sohne zu stirken oder das Verhiltnis von
professionellen und familialen Angeboten zu diskutieren.

e In bisherigen Arbeiten fehlt vielfach ein vertieftes Verstindnis familialer
Generationenbeziehungen. Gleichzeitig wurde in vielen bisherigen Arbeiten
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zur Angehérigenpflege der zeitliche Wandel der Generationenbeziehungen
unterschitzt (etwa beziiglich Einfluss moderner Lebensformen auf familiale
Hilfe und Unterstiitzung).

e Ein letzter und nicht unwesentlicher Kritikpunkt betrifft die Tatsache, dass
bisherige Forschungsergebnisse vorwiegend auf Selbstberichten basieren. Es
ist bekannt, dass bei Selbstberichten allerlei verzerrende Effekte auftreten kon-
nen. So hat beispielsweise die Mehrheit der Studien aufgezeigt, dass Frauen
eine hohere Pflegebelastung geltend machen als Manner. Dieses Ergebnis
kann unterschiedlich interpretiert werden: Entweder sind Frauen tatsdchlich
starker belastet als Manner, oder sie haben eine grossere Bereitschaft, dariiber
zu berichten. Oder aber Manner unterliegen einem stirkeren Geschlechtsrol-
lendiktat, und das Zugeben von psychischen und physischen Problemen auf-
grund der Pflege wird als unménnlich - also als Geschlechtsrollenbruch
gesehen.

Zielsetzung dieses Buches

Auch wenn iiber pflegende Angehorige schon viel geschrieben wurde, gibt es -
wie eben dargelegt — noch viele offene Fragen, und es fehlt an differenziellen und
verlasslichen Daten, vor allem zur Situation in der Schweiz. Vor diesem Hinter-
grund verfolgt das vorliegende Buch eine doppelte Zielsetzung:

1. Zum einen soll als primares Ziel die aktuelle Situation pflegender Angehériger
in der Schweiz aus gesellschaftlicher wie familialer Perspektive ausgeleuchtet
werden. Dies soll anhand der wichtigsten Ergebnisse des SwissAgeCare-
2010-Projekts «Pflegende Angehorige von dlteren Menschen in der Schweiz»
erfolgen. Die Daten dieses interdisziplinaren und multimethodalen Projekts
liefern in der Tat ein differenziertes Bild der psychosozialen Situation pflegen-
der Angehoriger, Partnerinnen und Partner, Téchter und S6hne von alten
Menschen mit unterschiedlicher Hilfs- und Pflegebediirftigkeit sowie zur
Zusammenarbeit mit der ambulanten professionellen Pflege, namentlich der
Spitex.

2. Zum anderen sollen diese Ergebnisse in einen grdsseren Zusammenhang
gestellt werden. Diese Verortung unserer Daten im nationalen und internatio-
nalen Status quo der Forschung ist zentral und erlaubt es dariiber hinaus,
praktische Schlussfolgerungen tiber die aktuellen und kiinftigen Herausforde-
rungen zu ziehen.

Das Buch gliedert sich in vier Teile.

Ein erster Teil widmet sich den demografischen, epidemiologischen und gesell-
schaftlichen Aspekten rund um das Thema pflegende Angehorige. Dazu gehoren
die ersten beiden Kapitel von Fran¢ois Hopflinger, welche Ausmass und Formen
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der Pflegebediirftigkeit im Alter in der Schweiz vor dem Hintergrund demogra-
fischer und gesellschaftlicher Veranderungen ausleuchten. Basierend auf Analy-
sen grosser nationaler Datensdtze (wie Schweizerische Gesundheitsbefragung,
Schweizerisches Haushaltspanel, Spitex-Statistik, u.a.) geht es um die Beantwor-
tung von Fragen wie: Was bedeuten die verschiedenen demografischen Szenarien
fir die gesellschaftliche, insbesondere aber fiir die familiale Solidaritidt? Welche
Bedeutung kommt familialer Hilfe und Pflege zu und welche Rolle spielt dabei
die ambulante professionelle Hilfe und Pflege durch die Spitex? Von zentralem
Interesse ist ferner die Frage: Wer sind die pflegebediirftigen alteren Menschen in
der Schweiz? Wie lassen sie sich in gesundheitlicher und psychosozialer Hinsicht
charakterisieren?

Im zweiten Teil des Buches (Kapitel 3) wird der Fokus auf die Familie gelegt.
Hier gibt Pasqualina Perrig-Chiello einen Uberblick iiber die vielfiltige und
komplexe Realitdt der pflegenden Angehorigen. Prasentiert werden — auf der
Grundlage der SwissAgeCare-Studie reprasentative und nach Pflegesetting (pfle-
gende Partner und Kinder) differenzierte — Eckdaten zu den Fragen: Wer pflegt
und wer wird gepflegt? Wie steht es mit der Befindlichkeit der pflegenden Ange-
horigen wirklich? Was sind die hauptséchlichen Stressoren, was die Ressourcen
und Entlastungsmoglichkeiten? Was hat sie bewogen, die Pflege des Angehorigen
zu Ubernehmen? Schliesslich interessiert auch die Frage, was Pflegende mit hoher
beziehungsweise niedriger Belastung charakterisiert. Die Kontrastierung von
Selbst- und Fremdberichten (Sicht der Pflegenden versus Sicht der Spitex-Mitar-
beiterinnen) in Bezug auf viele dieser Fragen zeigt erstaunliche Diskrepanzen,
aber auch zu erwartende Ubereinstimmungen. Die Ergebnisse werden nach
Moglichkeit im Status quo der Forschung verortet und diskutiert.

Der dritte Teil des Buches (Kapitel 4) ist den Entlastungsmoglichkeiten fiir pfle-
gende Angehorige gewidmet. Im Beitrag von Sara Hutchison steht zunéchst die
ambulante Hilfe und Pflege durch die Spitex im Zentrum. Die Autorin richtet
dabei ihre Aufmerksambkeit auf die Arbeitssituation der Spitex-Mitarbeitenden
(Arbeitszufriedenheit, Befindlichkeit und Umgang mit Belastungen) und leuch-
tet die Bediirfnisse und Probleme in der Zusammenarbeit mit den pflegenden
Angehérigen aus. Im anschliessenden Beitrag gibt Helen Ritschard einen Uber-
blick iiber die vielfiltigen alternativen Entlastungsmoglichkeiten. Dabei steht die
Tagesbetreuung als ein hdufig genutztes Entlastungsangebot im Mittelpunkt,
und die Autorin entwickelt Kriterien fiir optimale flexible teilstationdre Ange-
bote. Cécile Wittensoldner spricht im ndchsten Abschnitt die heikle Frage an,
was ist, wenn familiale Hilfe und Pflege zuhause nicht mehr moglich ist. Dabei
wird die bedeutende Rolle der pflegenden Angehoérigen bei der Begleitung des
Pflegebediirftigen wihrend des wichtigen und kritischen Ubergangs vom
Zuhause an einen neuen Pflegeort thematisiert und mit konkreten Beispielen
illustriert. Schliesslich vermitteln Margaretha Stettler-Murri und Hanspeter
Stettler-Schmid in einem Erfahrungsbericht Einsichten in die praktische Umset-
zung von Family Nursing in der hduslichen Betreuung.
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Im vierten und letzten Teil des Buches (Kapitel 5) ziehen die beiden Herausgeber,
Pasqualina Perrig-Chiello und Frangois Hopflinger, ein Fazit und zeigen Hand-
lungsfelder fiir die zukiinftige Entwicklung der informellen und ambulanten
Pflege im Alter auf.

Mit diesem breiten Spektrum von wissenschaftlichen und praktischen Aspekten
zum Thema pflegende Angehorige wollen wir eine breite Leserschaft ansprechen.
Das Buch ist sowohl fiir Praktiker, Forschende, Lehrende und Studierende im
Bereich Gesundheit, Gerontologie, Geriatrie, Soziale Arbeit, Psychologie und
Soziologie relevant wie auch fiir Verantwortliche in entsprechenden 6ffentlichen
Amtern und Organisationen und nicht zuletzt auch fiir politische Entschei-
dungstrager.
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Altern in der Schweiz -
demografische, gesundheitliche und
gesellschaftliche Entwicklungen

Frangois Hopflinger

Die Anspriiche an die informelle und formelle Pflege in quantitativer wie quali-
tativer Art sind von verschiedenen Einflussfaktoren abhingig. Zu berticksichti-
gen sind einerseits demografische Entwicklungen, wie die Lebenserwartung im
Alter, aber auch das zahlenmaissige Verhiltnis zwischen alten und jungen Men-
schen in der Bevolkerung. Fiir die Schweiz sind sowohl eine Verknappung an
jingeren pflegenden Angehoérigen und Pflegefachleuten als auch eine Zunahme
in der Zahl alter pflegebediirftiger Personen wahrscheinliche Zukunftsszenarien.
Bedeutsam sind andererseits auch soziale und gesundheitsbezogene Entwicklun-
gen im Alter. So kann sich der Bedarf an Pflegeleistungen relativ reduzieren,
wenn Menschen im Alter linger gesund und selbststindig bleiben. Umgekehrt
konnen negative Gesundheitsentwicklungen den Bedarf an Pflegeleistungen
zusitzlich erhohen. Bedeutsam fiir die Inanspruchnahme ambulanter Leistun-
gen (Spitex) konnen aber auch Prozesse einer Verlagerung von stationdrer zu
ambulanter Pflege oder eine Abnahme informeller Hilfeleistungen sein. In einer
individualisierten Gesellschaft zeigt sich zudem eine ausgepréigte Heterogenitét
der Lebenslagen alter Menschen, und soziale Verdnderungen fithren dazu, dass
jede Generation ihr Alter anders erlebt und gestaltet.

In diesem Kapitel werden in einem ersten Schritt aktuelle demografische Sze-
narien diskutiert, wobei primér die Entwicklung in Zahl und Anteil alter und
sehr alter Menschen in der Schweiz interessiert. In diesem Zusammenhang wer-
den auch mogliche Entwicklungen der Lebenserwartung angesprochen. In
einem zweiten Schritt werden Entwicklungen der behinderungsfreien Lebenser-
wartung und der Pflegebediirftigkeit im Alter vorgestellt, da der zukiinftige
Bedarf an Angehorigenpflege und Spitex-Leistungen stark davon abhidngt, wie
lange Frauen und Manner behinderungsfrei verbleiben. In einem dritten Schritt
werden — unter dem Stichwort vom Strukturwandel des Alters - einige qualita-
tive Verdnderungen der Generationenbeziehungen und des Alters in der Schweiz
angesprochen. Dies weil die Pflegeverhiltnisse im Alter sowohl von Bildern vom
und Werthaltungen zum Alter als auch von Generationenbeziehungen und den
Lebens- und Wohnbedingungen alter Frauen und Ménner bestimmt werden.
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Teil I: Demografische, epidemiologische und gesellschaftliche Entwicklungen

1.1

Demografische Entwicklungen und Szenarien -
und gesundheitspolitische Folgen

Die Altersverteilung der Bevolkerung in einer Region wird durch drei demogra-
fische Komponenten bestimmt. Es sind dies das Geburtenniveau, die Lebenser-
wartung und das Verhaltnis von Ein- und Auswanderungen.

1. Verdnderungen der Geburtenzahlen wirken sich unmittelbar und langfristig
auf die Altersstruktur einer Bevolkerung aus: In den Nachkriegsjahrzehnten
kam es zu einem deutlichen Anstieg der Geburtenhiufigkeit (Babyboom), und es
sind diese geburtenstarken Nachkriegsjahrginge die in den néchsten Jahrzehn-
ten das Alter bestimmen werden (Perrig-Chiello, Hopflinger 2009). Die gebur-
tenstarken Jahrgdnge (Babyboomer) ihrerseits brachten weniger Kinder zur
Welt, und ab Ende der 1960er-Jahre kam es zu einem markanten Geburtenriick-
gang, kombiniert mit einer Abkehr von traditionellen Ehe- und Familienvorstel-
lungen. Seit 1972 hat die Schweiz ein Geburtenniveau, das klar tiefer liegt als zur
langfristigen Bestandeserhaltung der Bevolkerung notwendig wire. Ausgepragte
Familienplanung, spate Familiengriindung und wenige Kinder sind, gekoppelt
mit mehr nicht ehelichen Lebensgemeinschaften und erhohten Scheidungsraten,
zentrale Elemente heutiger Wohlstandsgesellschaften. Entsprechend sank der
Anteil der unter 30-jahrigen Menschen an der schweizerischen Wohnbevolke-
rung zwischen 1960 und 2010 von 46 auf 33 %, wogegen sich der Anteil der tiber
64-jahrigen Menschen in dieser Zeit von 11 auf 17 % erhohte.

2. Ein zweiter, gewichtiger Bestimmungsfaktor der Altersverteilung der Wohn-
bevolkerung eines Landes oder einer Region ist das Verhiltnis von Einwande-
rung und Auswanderung (Migrationsbilanz). Auf regionaler und kommunaler
Ebene oder in Kleinstaaten kann Ein- oder Auswanderung zum wichtigsten
Einflussfaktor der Altersverteilung werden. Auswanderung junger Menschen
verstirkt die demografische Alterung. Vor allem lindliche Gebiete und Bergregi-
onen erfuhren und erfahren hiufig eine bedeutsame Abwanderung junger Men-
schen, wodurch sich - selbst bei relativ hohem Geburtenniveau - eine markante
demografische Alterung der zuriickbleibenden Einwohnerschaft ergeben kann.
Die Einwanderung junger Menschen weist den gegenseitigen Effekt einer demo-
grafischen Verjlingung der Bevolkerung auf.

3. Die Schweiz erlebte in den Jahrzehnten nach 1945 aufgrund ihrer wirtschaftli-
chen Expansion eine massive Einwanderung auslandischer Arbeitskrifte. Auch
in den letzten Jahrzehnten setzte sich der Prozess von Einwanderung fort, und
entsprechend stieg der Anteil der auslandischen Wohnbevoélkerung — wenn auch
mit rezessionsbedingten Unterbriichen - stetig an, von 5% im Jahr 1950 bis auf
nahezu 22 % im Jahr 2010. Gegenwirtig weisen rund zwei Fiinftel der Generatio-
nenerneuerung der Schweiz einen Migrationshintergrund auf, und viele wirt-
schaftliche und berufliche Bereiche sind auf auslandische Arbeitskrafte angewie-
sen. Dies gilt auch fiir den Gesundheitssektor. Ohne auslindische Fachkrifte
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wiirde die Schweiz schon seit langem an einem «Pflegenotstand» leiden. Demo-
grafisch hat die Einwanderung zu einer starkeren Bevolkerungszunahme gefiihrt
(ohne Einwanderungsprozesse nach 1945 wiirde die Wohnbevolkerung der
Schweiz heute kaum mehr als fiinf bis sechs Millionen Menschen betragen).
Gleichzeitig tragt die Einwanderung bis heute zu einer merkbaren demografi-
schen Verjiingung der Bevolkerung bei, obwohl immer mehr Migranten und
Migrantinnen der ersten Generation das Rentenalter erreichen. Auch zukiinftig
kann Einwanderung mithelfen, die negativen Folgen erhohter demografischer
Alterung - wie etwa Mangel an einheimischen Pflegekriften — zu reduzieren.

Zur Entwicklung der Lebenserwartung

Seit Ende des 19. Jahrhunderts ist die durchschnittliche Lebenserwartung in der
Schweiz nahezu ununterbrochen gestiegen, von unter 50 Jahren (1889/1900) auf
aktuell tiber 80 Jahre (2008: 79,7 Jahre fiir Méanner, 84,4 Jahre fiir Frauen).
Obwohl Ménner weiterhin eine tiefere Lebenserwartung aufweisen als Frauen,
hat sich in der Schweiz die Differenz zwischen der durchschnittlichen Lebenser-
wartung von Frauen und jener von Mannern in den letzten Jahrzehnten wieder
verringert, von 6,7 Jahren in der Periode 1978/1983 auf nur noch 4,7 Jahre (2008).
Einer der Griinde ist die Lungenkrebssterblichkeit als Folge des Rauchens, die bei
Frauen héaufiger wurde, bei Mdnnern hingegen eine abnehmende Tendenz zeigte.
Gleichzeitig haben sich die geschlechtsspezifischen Unterschiede von Unfallmor-
talitdt und Suizidraten etwas reduziert, auch wenn Ménner weiterhin deutlich
hohere Risikoraten aufweisen.

Verdnderungen der Lebenserwartung verstarken die demografische Alterung
allerdings nur, wenn die Lebenserwartung dlterer Menschen stdrker ansteigt als
die jlingerer Altersgruppen. Erst eine Ausdehnung der Lebenserwartung der
tiber 65-jahrigen Personen fithrt zu einem demografischen Altern von der Spitze
der Bevolkerungspyramide her. Tatsachlich erfuhren seit den 1960er-Jahren alle
europdischen Lander — insbesondere die westeuropéischen Linder — eine mar-
kante Erhéhung der Lebenserwartung dlterer Menschen. Auch in der Schweiz
war der Anstieg der Lebenserwartung in den letzten Jahrzehnten im Wesentli-
chen auf einen Riickgang der Sterberaten bei Personen im hoheren Lebensalter
zuriickzufiihren.

Hochentwickelte Lander sind sozusagen mit einer «doppelten demografischen
Alterung» konfrontiert: Einerseits erhoht sich der Anteil dlterer Menschen als
Folge des Geburtenriickgangs, andererseits steigen Zahl und Anteil hochaltriger
Menschen auch aufgrund einer erhéhten Lebenserwartung im Alter an. So hat
sich die durchschnittliche Lebenserwartung 80-jahriger Médnner in den letzten
100 Jahren gut verdoppelt, von vier auf mehr als acht Jahre. Noch starker war der
Anstieg bei 80-jahrigen Frauen; von rund vier Jahren auf heute gut zehn Jahre.
Selbst 90-jahrige Personen kénnen heute mit einer langeren Lebenserwartung
rechnen als frithere Generationen. Ein Anstieg der Lebenserwartung zeigt sich
seit den 1980er-Jahren sogar bei den hochstbetagten Menschen. So stieg die
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