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beratung an den Kliniken fir Radio-Onkologie und Medizinische Onkologie, Inselspital Bern), Frau Claude
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Zusammenfassung

Zusammenfassung

1 Einleitung

1.1 Fragestellung

Die Studie «Krebs und prekare Lebensverhaltnisse» geht der Frage nach, ob Menschen, die von einer
Krebserkrankung betroffen sind, Gberdurchschnittlich haufig in prekare Lebensverhaltnisse geraten. Dabei
stehen folgende Fragen im Vordergrund:

B Ist es 50, dass Menschen mit einer Krebskrankheit das gréssere Risiko haben, in prekare Lebensverhalt-
nisse zu geraten als gesunde Menschen?

B Mit welchen Dimensionen von Prekaritat sind Betroffene vor allem konfrontiert?

B Welche Risikofaktoren flr Prekaritat lassen sich in diesem Zusammenhang unterscheiden?

B Welche Empfehlungen lassen sich aufgrund der Resultate fiir die sozialpolitischen Aktivitaten der Krebs-
liga Schweiz ableiten?

Die Studie behandelt diese Themen mit vier unterschiedlichen methodischen Zugangen:

M Literaturanalyse zum Thema Krebs und prekare Lebensverhaltnisse;

M Statistische Auswertung der Schweizerischen Gesundheitsbefragung des Jahres 2007;

B Statistische Auswertung zu den krebskranken Personen, die 2007 von einer der 19 Kantonalen Krebsli-
gen der Schweiz mit einem finanziellen Beitrag unterstitzt wurden;

B Expertengesprache mit Sozialberater/innen und Sozialversicherungsexpert/innen.

1.2 Begriff der prekdren Lebensverhaltnisse

Die Begriffe Prekaritat und Prekarisierung werden in der Regel fiir die Beschreibung von Veranderungen in
der Arbeitswelt und im Arbeitsrecht verwendet. Daneben gibt es jedoch einen thematisch breiteren
Gebrauch, der allgemein auf die Lebensverhaltnisse von Menschen zielt. Diese zweite, umfassendere Be-
deutung ist gemeint, wenn im Folgenden von «Prekaritat» oder «Prekarisierung» die Rede ist. In diesem
Sinne befindet sich eine Person in prekaren Lebensverhaltnissen, wenn sie zwar den Alltag selbstandig
bewaltigt, aber punktuell auf finanzielle, psychologische oder sozialarbeiterische Hilfe angewiesen ist. Sie
ist gerade noch nicht oder nicht mehr «arm», lebt aber in der Gefahr, jederzeit einbrechen zu kénnen.

Armut wird heute nicht allein als ein materielles, sondern ein mehrdimensionales Phdnomen verstan-
den. Der in der deutschsprachigen Forschung verbreitete Lebenslagenansatz beurteilt die Situation von
Menschen nach ihrem Erndhrungszustand, ihrer Wohnsituation, ihrem Gesundheitszustand, ihrem Bil-
dungsstand, ihrer Arbeitssituation und — je nach Auspragung — allfalligen weiteren Dimensionen. Es liegt
deshalb nahe, auch prekére Lebensverhaltnisse mehrdimensional zu definieren. Im Kontext von Krebser-
krankungen ist ein umfassendes Konzept von Prekaritat allerdings nicht in jedem Fall erkenntnisfordernd.
FUr die meisten Personen ist eine Krebserkrankung ein einschneidendes Lebensereignis, das erwiesener-
massen zu psychischen Krisen fiihren kann. Schliesst man den Gesundheitszustand und die psychische
Verfassung in das Prekaritatskonzept ein, so lauft man Gefahr, bekannte und wenig Gberraschende For-
schungsergebnisse zu reproduzieren. Dazu kommt, dass es bereits eine differenzierte Forschung zur Le-
bensqualitat von Krebspatient/innen und Personen mit einer Krebsgeschichte gibt.

Wir sind deshalb in der vorliegenden Studie primar an den materiellen Aspekten von Prekaritat interes-
siert, schliessen jedoch Fragen der Erwerbsintegration und der sozialen Integration mit ein. Unsere
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Zusammenfassung

zentrale Frage richtet sich danach, ob Menschen in existenziellen Krisensituationen — wie dies eine Krebs-
erkrankung haufig ist — zusatzlich Gefahr laufen, dass ihre materielle Lebensgrundlage ins Wanken gerat
und wie man solchen Gefahrdungen entgegenwirken kénnte.

2 Forschungsiiberblick

Die Frage, ob Menschen mit Krebserkrankungen in besonderen Ausmass armutsgefahrdet sind, hat in der
jungeren Vergangenheit zunehmend Beachtung gefunden. Mehrere Tagungen haben sich mit den spezifi-
schen Prekaritats- und Armutsrisiken von krebskranken oder anderen chronisch kranken Personen ausei-
nandergesetzt. Wissenschaftliche Studien, welche die Prekaritatsrisiken von krebskranken Personen syste-
matisch untersuchen und mit anderen Bevolkerungsgruppen vergleichen, haben wir im Verlauf unserer
Recherchen allerdings nicht gefunden. Jedoch gibt es diverse Arbeiten, die sich mit den monetaren Kosten
beschéaftigen, die krebskranke Patient/innen und ihre Angehdrigen tragen missen. Am meisten Beachtung
fanden dabei einerseits die Situation von Familien mit krebskranken Kindern, andererseits diejenige von
Frauen mit Brustkrebserkrankungen. Auch werden die finanzielle Folgen einer Krebserkrankung teilweise
in Studien diskutiert, die sich mit der Erwerbsintegration von Krebspatient/innen beschaftigen.

Die meisten Studien unterscheiden systematisch drei Arten von krankheitsbedingten Kosten, die bei
Krebspatient/innen anfallen kénnen:

H Direkte medizinischen Kosten: Zu diesen gehoren finanzielle Aufwendungen fir arztliche Behand-
lungen, Labor, Medikamente, Spitalaufenthalte, Hilfsmittel oder ambulante Pflege.

H Direkte nichtmedizinische Kosten: Negativ formuliert handelt es sich um Ausgaben, die wegen der
Krebserkrankung anfallen, aber keine medizinischen Leistungen entgelten. Dazu zahlen beispielweise
Ausgaben fur Transporte zu Behandlungen und Therapien, fur die Kinderbetreuung wahrend der Abwe-
senheit der Eltern, fir Betreuungspersonal bei der Pflege zu Hause oder fur Haushaltshilfen.

M Indirekte Kosten: Als indirekte Kosten werden Einkommenseinbussen der krebskranken Person und
ihrer Angehorigen bezeichnet. Sie kdnnen zum einen dann entstehen, wenn sich eine Person wegen einer
Krebserkrankung aus dem Berufsleben zurlickzieht oder ihr Arbeitspensum reduziert. Zum anderen kann
sich das Haushaltseinkommen auch dann verringern, wenn andere, erwerbstatige Familienmitglieder Auf-
gaben in der Pflege, in Haushalt oder Erziehung Ubernehmen und deshalb weniger verdienen.

Nicht alle Studien beriicksichtigen alle drei Kostenarten, auch weichen die Definitionen zum Teil vonein-
ander ab. So rechnen gewisse Studien zu den indirekten Kosten auch Einbussen in der unbezahlten Arbeit
oder schliessen in die direkten nichtmedizinischen Kosten jegliche Ausgaben fir Aktivitaten ein, die eine
Person ohne die Erkrankung nicht unternommen hatte. Zudem gibt es markante methodische Unterschie-
de in folgenden Punkten: zeitliche Distanz zwischen Diagnose und Befragung, Bestimmung einer Kon-
trollgruppe, einmalige Befragung vs. Langsschnittsanalyse, aktuelle vs. retrospektive Ermittlung der Kos-
ten, Fragebogen vs. Interview usw. Dazu kommt, dass die Ergebnisse vom landerspezifischen System der
sozialen Sicherheit abhdngen. Die Resultate, die haufig auf Verhaltnissen in den USA und Kanada beru-
hen, lassen sich deshalb nur bedingt vergleichen bzw. auf die Schweiz Gbertragen.

Mit der gebotenen Vorsicht lassen sich die Ergebnisse der Studien folgendermassen zusammenfassen:

M Direkte (medizinische und nichtmedzinische) Kosten: Die meisten der Studien veranschlagen die
direkten Kosten (d.h. Ausgaben), welche Krebspatient/innen entstehen. Sofern sie die verschiedenen Aus-
gabenposten miteinander vergleichen, wird meistens eine haufige Belastung durch Transport- und Reise-
kosten festgestellt. Auch konstatieren mehrere Studien einen Zusammenhang zwischen der Ausgabenho-
he und der Distanz zwischen Wohn- und Behandlungsort. Teilweise werden zudem hohe Kosten wegen
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Zusammenfassung

verschriebener Medikamente registriert. Dieser letzte Punkt dirfte sehr stark vom jeweiligen System der
Krankenversicherung abhangig sein.

M Indirekte Kosten: Indirekte Kosten wegen Erwerbseinbussen scheinen seltener aufzutreten als direkte
Kosten. Verlieren jedoch Personen wegen einer Krebserkrankung einen Teil ihres Einkommens, so handelt
es sich in der Regel um deutlich héhere Betrage als bei den direkten Kosten: Erwerbseinbussen sind also
weniger haufig, aber meistens bedeutender als die direkten Kosten. Methodisch sind Vergleiche zwischen
den Studien allerdings nicht einfach, weil nicht immer klar ist, ob allfallige Versicherungsleistungen, Lohn-
fortzahlungen und Uberstunden- oder Ferienbeziige berlicksichtig wurden.

B Zeitliche Entwicklung: Nur relativ wenige Untersuchungen sind als Langsschnittanalysen angelegt und
stellen die Kostenentwicklung auf der Zeitachse ins Zentrum. Tendenziell deuten sie darauf hin, dass die
durchschnittliche finanzielle Belastung fir die krebskranke Person und ihre Familie in den ersten Monaten
nach der Diagnose am grossten ist; jedoch wird auch in der Sterbephase in Kostenanstieg verzeichnet. Die
Beobachtungsdauer erstreckt sich dabei allerdings nur selten Gber mehr als 18 Monate seit der Diagnose.
Studien zu Krebserkrankungen von Kindern kommen zum Schluss, dass die Phase der stationdren Behand-
lung fur die Familie teurer ist als die Phase der ambulanten Behandlung.

H Langerfristige Belastungen und Erwerbsintegration: Die langerfristigen Folgen einer Krebserkran-
kung lassen sich dadurch abschatzen, dass der Kreis der Studienteilnehmenden auf Personen beschrankt
ist, bei welchen seit der Krebsdiagnose bereits mehrere Jahre vergangen sind. Entsprechende Untersu-
chungen stellen in der Regel die Erwerbsintegration von ehemaligen Krebspatient/innen ins Zentrum. Die
Mehrheit von ihnen zeichnet diesbeziiglich ein eher positives Bild. Zwar gelingt es nicht allen Personen,
die vor der Krebserkrankung erwerbstatig waren, wieder ins Erwerbsleben zuriickzukehren. Die «Ruck-
kehrquote» bewegt sich in vielen Untersuchungen bei ungefahr zwei Dritteln. Solche — und ahnliche —
Quoten werden aber tendenziell positiv beurteilt, weil sich unter den Personen, die aus dem Erwerbsleben
ausscheiden, auch solche befinden, welche dies freiwillig tun oder aufgrund ihres Alters ohnehin pensio-
niert worden waren. Mehrere Studien zeigen zudem, dass sich das Haushaltseinkommen von Personen
mit einer Krebsgeschichte nicht merklich von demjenigen anderer Haushalte unterscheidet. Beztglich
Arbeitsvolumen und Lohnniveau von ehemaligen Krebspatient/innen gibt es unterschiedliche Ergebnisse:
Insbesondere Studien, welche sich mit der Erwerbstatigkeit im Anschluss an die Diagnose beschéftigen,
stellen Unterschiede fest. Diese scheinen jedoch im Verlauf der Zeit zu schwinden.

M Einflussfaktoren: Die meisten Studien dussern sich nur zuriickhaltend zu méglichen Sachverhalten,
welche die Hohe der finanziellen Belastung von Krebspatient/innen und ihren Familien beeinflussen (abge-
sehen von den bereits erwahnten Einflissen: Distanz zum Behandlungsort und stationare vs. ambulante
Behandlung). Die deutlichsten Effekte scheinen hier bei Familien vorzuliegen, in welchen ein Kind an
Krebs erkrankt ist. Hier stellen mehrere Studien erhéhte finanzielle Belastungen von Einelternfamilien fest.
Einzelne Untersuchungen zu Kinderkrebs kommen zum Ergebnis, dass die Kosten mit der Familiengrésse
zunehmen. Vergleichende Aussagen zu einzelnen Krebsarten machen in erster Linie Untersuchungen zur
langerfristigen Erwerbsintegration. Hier erweisen sich Krebserkrankungen im Hals- und Kopfbereich,
Brustkrebs, Magen- oder Darmkrebs sowie Krebserkrankungen der weiblichen Fortpflanzungsorgane als
besonders problematisch.

B Ausmass der finanziellen Belastung: Wie eingangs erwdhnt, hat keine der Studien explizit unter-
sucht, ob die Krebserkrankung zu einer Armutsgefahrdung fiihrte. Mehrere Untersuchungen setzen die
direkten und indirekten Kosten in Relation zum Erwerbseinkommen der krebskranken Person oder zum
Einkommen ihrer Familie. Dabei resultieren bisweilen sehr beachtliche Belastungen von einem Viertel oder
mehr. Zudem zeichnet sich die Tendenz ab, dass die Belastung mit sinkendem Einkommen zunimmt. Al-
lerdings ist in der Regel nicht bekannt, Uber welche Zeitdauer diese Kosten anfallen und inwieweit die
betroffenen Familien in der Lage sind, diese Belastungen durch Anpassungen ihres Lebensstils und durch
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Ruckgriff auf ihr Vermdgen auszugleichen. Sofern Selbsteinschatzungen vorliegen, deuten sie darauf hin,
dass eine beachtliche Minderheit der Betroffenen in vertiable finanzielle Engpasse kommt und beispiels-
weise gezwungen ist, sich von Freunden oder Bekannten Geld zu leihen. In qualitativ angelegten Studien
wird tendenziell noch stérker betont, dass Krebspatient/innen und ihre Familien erhebliche finanzielle
Burden tragen und teilweise Uber Jahre hinweg mit der Rickzahlung von Schulden beschéftigt sind. Vor
diesem Hintergrund sind auch die positiven Einschatzungen zur langerfristigen Erwerbsintegration mit
einer gewissen Vorsicht zu geniessen. Dass viele Krebspatient/innen mehrere Jahre nach der Diagnose
wieder beruflich integriert sind und im Vergleich zu anderen Personen ahnlich viel arbeiten und dhnlich
gut verdienen, bedeutet nicht, dass die Krankheit fur sie keine materielle Belastung darstellt (oder darge-
stellt hat). Einzelne Autor/innen vermuten, dass ehemalige Krebspatient/innen womdglich deshalb Uberra-
schend hohe Arbeitspensen aufweisen, weil sie Schulden zurtickzahlen mussen oder (erneut) Ersparnisse
fur sich und ihre Kinder anhaufen wollen.

3 Lebenslagen von Krebspatient/innen aus statistischer Sicht

3.1 Datensatz und Methode

In der Schweiz gibt es keine statistischen Daten, die regelmassig erhoben werden und es erlauben wiir-
den, die Entwicklung der Lebenslagen von Krebspatient/innen und anderen Personen Uber Zeit zu verglei-
chen. Auf einen einzigen Zeitpunkt bezogene Querschnittvergleiche sind jedoch mit den Daten der
Schweizerischen Gesundheitsbefragung (SGB) maoglich. Die Gesundheitsbefragung wird seit 1992/93
alle funf Jahre durchgefihrt, die jingsten Daten stammen aus dem Jahr 2007 und sind seit Ende 2008 fur
Auswertungen zuganglich. Die Befragung ist reprasentativ fur die Schweizer Wohnbevolkerung ab 15
Jahren und enthalt Angaben von rund 19'000 Personen (telefonische Befragung) bzw. 15'000 Personen
(schriftliche Befragung).

Tragen Menschen, die an Krebs erkrankt sind, ein héheres Risiko als andere Personen, in prekare Lebens-
verhaltnisse zu geraten? Die Gesundheitsbefragung tragt zur Beantwortung dieser Frage bei, weil sie An-
gaben zur Einkommenssituation, zur Erwerbsintegration, zu den sozialen Kontakten und zur Wohnsituati-
on ermittelt. Hingegen umfasst sie keine Angaben zu krankheitsbedingten Ausgaben; es lassen sich somit
nur die indirekten Kosten einer Krebserkrankung ermitteln.

Die Teilnehmenden geben in der Gesundheitsbefragung an, ob sie wegen eines Krebses oder einer Ge-
schwulst in arztlicher Behandlung sind oder dies in der Vergangenheit waren. Die Krebsart wird nicht
ermittelt. Aus den Antworten bildeten wir drei Personengruppen:

W Personen ohne Krebsgeschichte (12'746 Personen)
B ehemalige Krebspatient/innen: letzte Behandlung vor mehr als 12 Monaten (353 Personen)
B Krebspatient/innen in Behandlung: letzte Behandlung in den vergangenen 12 Monaten (245 Personen)

Vergleicht man die Lebenslagen von Personen mit und ohne Krebsgeschichte im Querschnitt, so stellt sich
ein Kausalitatsproblem: Lassen sich Unterschiede feststellen, so ist nicht ohne weiteres klar, ob diese
tatsachlich auf die Krebserkrankung zurickfthren sind, oder ob sie nicht vielmehr damit zusammenhan-
gen, dass sich die Personengruppen in anderen Merkmalen unterscheiden, die fir die Lebenslage relevant
sind. Wir gehen dieses Problem an, indem wir die Vergleichsgruppen in einem Matchingverfahren bil-
den, welches garantiert, dass die Krebspatient/innen und die Personen der Vergleichsgruppe in ausge-
wahlten Merkmalen (Alter, Geschlecht, Ausbildung, Nationalitat, Haushaltstyp, Anzahl Kinder) hinrei-
chend ahnlich sind. Damit ist gewahrleistet, dass die unterschiedliche Zusammensetzung der beiden

Vi
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Gruppen zu keiner Verzerrung der Ergebnisse fihrt. Das erhéht die Plausibilitat, dass die beobachteten
Unterschiede in den Lebenslagen tatsachlich kausal mit der Krebserkrankung zusammenhangen.

3.2 Ergebnisse

Ingesamt wurden die Mittelwerte von 24 Indikatoren in den Bereichen Einkommensverhaltnisse, soziale
Kontakte, Erwerbsintegration und Wohnsituation verglichen. Dabei wurden die Werte der Krebspati-
ent/innen in Behandlung und der ehemaligen Krebspatient/innen jeweils der Vergleichsgruppe gegen-
Ubergestellt. Lediglich in funf Fallen liessen sich dabei signifikante Unterschiede feststellen. Die meisten
bestehen zwischen den Krebspatient/innen in Behandlung und der Vergleichsgruppe mit Personen ohne
Krebsgeschichte. Die Differenzen fallen dabei wie erwartet aus:

M Personen, die im erwerbsfahigen Alter wegen einer Krebserkrankung in Behandlung stehen, sind selte-
ner erwerbstatig als Personen ohne Krebsgeschichte im vergleichbaren Alter.

Ml Personen, die wegen einer Krebserkrankung in Behandlung stehen und nicht erwerbstatig sind, sind
haufiger aus gesundheitlichen Griinden aus dem Erwerbsprozess ausgeschieden als nicht erwerbstatige
Personen ohne Krebsgeschichte.

B Krebspatient/innen in Behandlung nehmen seltener an Anlassen von Vereinen, Klubs oder politischen
Parteien teil als Personen ohne Krebsgeschichte.

B Krebspatient/innen in Behandlung leiden haufiger unter Einsamkeitsgefiihlen als Personen ohne Krebs-
geschichte.

Dieser letzte Unterschied ist auch zwischen den ehemaligen Krebspatient/innen und der Vergleichsgruppe
signifikant. Wir gehen im Folgenden genauer auf die tberpriften Hypothesen ein und interpretieren die
Ergebnisse.

Finanzielle Verhiltnisse

Hinweise auf Gberdurchschnittliche Erwerbseinbussen von Krebspatient/innen finden sich keine. Wir prif-
ten zum einen, ob der Anteil der Personen, deren Haushaltseinkommen unterhalb der Armutsgefahr-
dungsgrenze liegt, bei den Personen mit einer Krebsgeschichte grésser ist als in den Vergleichsgruppen.
Zum anderen wurden allgemein die Nettoerwerbseinkommen der befragten Personen und die sogenann-
ten Aquivalenzeinkommen der Haushalte verglichen. Kein Vergleich zeigte signifikante Unterschiede. Dies
ist zunachst erstaunlich, weil Krebspatient/innen in Behandlung erwiesenermassen seltener erwerbstatig
sind (vgl. den folgenden Abschnitt) und man erwarten wirde, dass auch Familienangehérige wegen
Betreuungs- und Pflegearbeiten Erwerbseinbussen erleiden. Allerdings sind Studien, die sich mit der lan-
gerfristigen Erwerbsintegration von Krebspatient/innen beschaftigt haben, zu dhnlichen Schlissen bezlg-
lich des Erwerbseinkommens gekommen. Als nachteilig erweist es sich hier, dass wir in der Gesundheits-
befragung keine Angaben zum Diagnosezeitpunkt haben und somit nicht abschadtzen kénnen, wie viele
der Krebspatient/innen in Behandlung bereits vor ldngerer Zeit erkrankt sind.

Das Ergebnis deutet insgesamt auf ein gut funktionierendes System der sozialen Absicherung. Wichtig ist
jedoch der Hinweis, dass wir keine Informationen zu den krankheitsbedingten Ausgaben verfligen, auch
ist uns die Vermodgenssituation unbekannt. Wir wissen somit nicht, mit welchen direkten Kosten die
Krebserkrankung verbunden ist und ob diese die materiellen Ressourcen der Krebspatient/innen und ihrer
Familie Gberdurchschnittlich schmalerten. Es ware falsch, die Resultate derart zu interpretieren, dass eine
Krebserkrankung keine finanzielle Belastung darstellt.
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Erwerbsintegration

Zum Befragungszeitpunkt gaben insgesamt 68 Prozent der Krebspatient/innen im Erwerbsalter an, dass
sie berufstatig sind. In der Vergleichsgruppe liegt dieser Anteil um knapp 10 Prozentpunkte héher. Unter
den Krebspatient/innen sind mehrheitlich gesundheitliche Grinde dafur ausschlaggebend, dass eine Per-
son nicht erwerbstatig ist; in der Vergleichsgruppe ist dies deutlich seltener der Fall. Nicht bekannt ist, ob
die Krebspatient/innen gegen ihren Willen aus dem Erwerbsprozess ausgeschieden sind bzw. den Wieder-
einstieg nicht schafften, oder ob sie sich freiwillig zurtickzogen.

Der Anteil der Personen, die Teilzeit arbeiten, ist unter den Personen mit einer Krebsgeschichte nicht signi-
fikant hoher. Zu ahnlichen Ergebnissen sind auch andere Studien gekommen, die teilweise vermuten, dass
finanzielle Schwierigkeiten oder Angst vor einem Arbeitsplatzverlust fir das hohe Arbeitsvolumen von
Personen mit einer Krebsgeschichte verantwortlich sind. Entsprechende Hinweise fehlen in unseren Daten.
Die Motive der Erwerbstatigkeit werden zwar nicht ermittelt, doch lasst sich immerhin festhalten, dass die
Arbeitszufriedenheit in allen Personengruppen vergleichbar ist. Auch ist nicht zu belegen, dass Personen
mit einer Krebsgeschichte haufiger flrchten, ihre Stelle zu verlieren, oder der Ansicht sind, dass sie es bei
einem Arbeitsplatzverlust besonders schwer hatten, eine neue Stelle zu finden.

Soziale Integration

Bezlglich der sozialen Kontakte wurden zunachst das Vorhandensein von Bezugs- und Betreuungsperso-
nen und die Kontakthaufigkeiten mit Familie und Freunden verglichen. Dass sich hier keine Unterschiede
zeigen, ist nicht besonders erstaunlich: Andernfalls hatten sich nahe Bezugspersonen oder die Krebspati-
ent/innen selber gezielt zurlickgezogen. Einzig bei der Teilnahme an Veranstaltungen von Vereinen, Klubs
oder Parteien zeigen sich geringfligige Unterschiede. Das kann mit Mobilitadtsanforderungen (Verlassen
des Hauses) und grosseren Schwellendngsten (Menschenmenge) zu tun haben. Aus der Ausgeglichenheit
der Kontakthdufigkeiten lasst sich nicht schliessen, dass auch die BedUrfnisse der befragten Personen
gleichférmig gedeckt sind. Prazisere Aufschlisse Uber die Situationen von Krebspatient/innen vermitteln
daher ihre Aussagen Uber die bedarfsgerechte Hilfe und Unterstiitzung. Auch hier finden sich jedoch kei-
ne signifikanten Unterschiede zwischen Personen mit und ohne Krebsgeschichte. Die Gesundheitsbefra-
gung gibt keine Hinweise darauf, dass Personen mit einer Krebsgeschichte haufiger unter einem gravie-
renden Mangel an Hilfe und Unterstiitzung leiden als andere Personen.

Trotz dieser Ausgangslage leiden Personen mit einer Krebsgeschichte jedoch haufiger unter Einsamkeits-
gefthlen. Interessanterweise gilt dies sowohl fur die Krebspatient/innen in Behandlung wie auch die ehe-
maligen Krebspatient/innen. Unter den Personen in Behandlung geben knapp 10 Prozent an, dass sie sich
«ziemlich haufig» oder «sehr haufig» einsam fihlen, unter den ehemaligen Krebspatient/innen 6.8 Pro-
zent. Beide Werte liegen signifikant Gber den Anteilen der Vergleichsgruppen. Die Ergebnisse deuten
darauf hin, dass die Einsamkeitsgefiihle womaoglich nur bedingt etwas mit der konkreten Unterstlitzung
durch das nahe Umfeld zu tun haben, sondern Ausdruck einer allgemeinen psychischen Befindlichkeit
sind. Moglicherweise hdangen sie auch mit der selber wahrgenommenen Rolle in einer leistungs- und ge-
sundheitsorientierten Gesellschaft zusammen.

Fazit

Zusammenfassend ist festzuhalten, dass die Gesundheitsbefragung keine Belege dafur liefert, dass Men-
schen mit einer Krebsgeschichte bezdglich ihrer Einkommenssituation und ihrer gesellschaftlichen Kontak-
te pauschal schlechter gestellt sind als andere Personen mit vergleichbaren soziodemographischen Merk-
malen. Die haufigeren Einsamkeitsgefiihle konnen als Hinweis gedeutet werden, dass Menschen mit einer
Krebsgeschichte einer groésseren Gefahr unterliegen, wegen psychischer Probleme in eine prekére Lebens-
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lage zu geraten als wegen materieller Schwierigkeiten oder Problemen in der sozialen oder beruflichen
Integration.

Gleichzeitig ist jedoch auch auf gewisse Grenzen dieses Fazits aufmerksam zu machen:

M Erstens: Die Gesundheitsbefragung enthélt keine Angaben zu den krankheitsbedingten Ausgaben und
der Vermogenslage der befragten Personen.

B Zweitens: Die Zeitspanne zwischen Diagnose und Befragungszeitpunkt ist unbekannt. Mehrere Studien
weisen darauf hin, dass die finanzielle Belastung wahrend der stationaren Therapie bzw. in den ersten
Monaten nach der Diagnose am grossten ist (vgl. Abschnitt 2 der Zusammenfassung). Wie gross der An-
teil solcher Falle unter den Personen in Behandlung ist, steht offen. Tendenziell durften stationare Falle in
der Gesundheitsbefragung untervertreten sein, weil bei Personen, die in Institutionen leben, keine Daten
erhoben werden.

B Drittens: Wie in den Expertengesprachen deutlich wurde, sind die Prekaritatsrisiken unter den Krebspa-
tient/innen sehr unterschiedlich verteilt (vgl. Abschnitt 5 der Zusammenfassung). Als besondere Risiko-
gruppen wurden etwa Selbstandigerwerbende, Familien mit Kleinkindern oder Alleinerziehende identifi-
ziert. Gemessen an der Gesamtheit der Krebspatient/innen, die mehrheitlich bereits im Rentenalter stehen,
handelt es sich um verhéltnismassig kleine Gruppen. Sie sind auch in der Gesundheitsbefragung unter den
Personen mit einer Krebsgeschichte eher schwach vertreten. Angesichts dessen ist es nicht Uberraschend,
dass sich das mutmasslich héhere Armutsrisiko dieser Gruppen nicht im Gesamtbild spiegelt.

Um diese Einschrankungen zu beheben, waren Erhebungen notwendig, die eigens auf die hier interessie-
renden Fragestellungen zugeschnitten sind. Um den spezifischen Prekaritatsrisiken Rechnung zu tragen,
mUsste man entweder eine grésser Anzahl von Krebspatient/innen befragen oder die Datenerhebung auf
spezifische Risikogruppen konzentrieren.

4 Finanzielle Unterstiitzungen der Kantonalen Krebsligen

Um Krebspatient/innen zu helfen, die sich wegen ihrer Krankheit in materiellen Problemen befinden, ge-
wahren die Kantonalen Krebsligen finanzielle Untersttitzungen. Fir die vorliegende Studie wurden erst-
mals Informationen zu diesen Unterstlitzungen erhoben und ausgewertet. Bei den Auswertungen standen
zwei Anliegen im Vordergrund: Erstens soll gezeigt werden, welchen Beitrag die Kantonalen Krebsligen
insgesamt flr Krebspatient/innen und Angehdorige leisten, die armutsgefahrdet sind oder sich in Armut
befinden. Zweitens méchten wir erfahren, welche Merkmale krebskranke Personen aufweisen, die sich in
bedrangten finanziellen Verhaltnissen befinden.

Die Datenerhebung erfolgte in zwei Schritten: Im Mai 2008 flihrte das Blro BASS unter den 19 Kantona-
len Krebsligen eine Umfrage durch, welche die Datenlage klarte und in Erfahrung brachte, nach welchen
Kriterien die Unterstltzungsbeitrage gesprochen werden. Daran anschliessend erfolgte im Sommer 2008
die eigentliche Datenerhebung. Alle Krebsligen konnten dabei Angaben zum finanziellen Umfang der
Untersttzungen machen; 16 Krebsligen waren zusatzlich in der Lage, Einzeldaten zu den Gesuchen und
unterstitzten Personen zu Ubermitteln.

4.1 Vergabe von Unterstiitzungsbeitrigen

Die Kantonalen Krebsligen besitzen bei der Behandlung von Gesuchen um finanzielle Unterstitzung eine
relativ grosse Selbstandigkeit. Bevor die Daten zu den unterstiitzten Personen zentral erhoben und analy-
siert wurden, war es daher wichtig zu wissen, wie einheitlich die Kriterien sind, nach welchen die Unter-
stltzungsbeitrdge vergeben werden.
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13 der insgesamt 19 Kantonalen Krebsligen gaben in der Umfrage an, dass sie spezifische Einkom-
mens- und Vermogensgrenzen kennen, die eine Person unterschreiten muss, damit ihr eine finanzielle
Unterstltzung gewahrt wird:

B Sozialhilfe: Sechs Krebsligen orientieren sich an den Richtlinien der Schweizerischen Konferenz fir Sozi-
alhilfe SKOS bzw. des kantonalen Sozialamts, wobei vier dieser Ligen fir das Vermdgen die weniger re-
striktiven Grenzen der Erganzungsleistungen anwenden.

B £rgdnzungsleistungen: Vier Krebsligen wenden die Einkommens- und Vermogensgrenzen der Ergan-
zungsleistungen an.

B Anderes: Drei Krebsligen verfligen Uber eigene Richtlinien.

Die Mehrheit dieser Krebsligen unterstttzt in Ausnahmefallen auch Personen, welche die erwahnten Ein-
kommens- und Vermogensgrenzen noch nicht unterschreiten. Dies ist beispielsweise dann der Fall, wenn
eine Person wegen ihrer Krebserkrankungen sehr hohe finanzielle Belastungen erleidet oder die Vermo-
gensgrenzen nicht unterschreitet, weil sie Wohneigentum besitzt.

Sechs Krebsligen kennen keine festen Einkommens- und Vermégensgrenzen. Auch sie prifen jedoch
die materielle Situation der Gesuchsteller. Dabei verwenden sie meistens die Steuerveranlagung bzw. An-
gaben zum steuerbaren Einkommen, teilweise auch Lohnausweise oder Kontoausziige.

Insgesamt lasst sich somit festhalten, dass alle Kantonalen Krebsligen die Gewahrung von finanziellen
Gesuchen von expliziten Abklarungen zur materiellen Lage abhangig machen. Insofern ist ein klarer Be-
zug zu deren Bediirftigkeit gegeben. Die Richtlinien unterschieden sich allerdings, und die meisten
Krebsligen rdumen ihren Entscheidinstanzen ausdricklich einen Ermessensspielraum ein. Angesichts der
Tatsache, dass «Prekaritdt» einen unsicheren Zustand nahe an der Armut beschreibt, ist diese Offenheit
mit dem Konzept der Prekaritat vereinbar. Methodisch von Nachteil ist allerdings, dass sich der Ermessens-
spielraum nicht naher beschreiben Iasst und sich die Griinde fir die Gewahrung eines Gesuchs unter-
scheiden kdnnen.

4.2 Umfang der Unterstiitzungen

Die 19 Kantonalen Krebsligen setzten 2007 insgesamt 3.2 Mio. Fr. zur Unterstiitzung von bedirftigen
Krebspatient/innen ein. Schatzungsweise 1600 Personen kamen in den Genuss dieser Beitrage. Rund ein
Drittel aller Personen erhielt mehr als einen Beitrag pro Jahr zugesprochen. Im Durchschnitt wurde eine
Person pro Jahr mit etwas mehr als 1600 Franken unterstitzt. Die 10 Prozent der unterstitzten Personen
mit den hdchsten Beitrdgen erhielten im Durchschnitt 6340 Franken gewahrt, bei den 10 Prozent mit den
geringsten Beitragen betragt der Durchschnittswert 230 Franken.

Was die Unterstiitzungsgriinde betrifft, so wurden mit Abstand am haufigsten Beitrdge gesprochen,
welche medizinische Kosten decken, die unter die obligatorische Grundversicherung fallen, aber durch
diese nicht gedeckt sind (Franchisen, Selbstbehalte, Pramien). Rund ein Drittel aller Unterstlitzungsgrinde
fallen in diese Kategorie. Die Beitrdge an die Mobilitdt machten 18 Prozent, diejenigen an den Lebensun-
terhalt 15 Prozent aus. Durch die Grundversicherung nicht gedeckte Kosten fur Behandlungen und Medi-
kamente kommen auf etwas mehr als einen Zehntel der Unterstiitzungsgrinde.
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4.3 Merkmale der unterstitzten Personen

Um die Risikofaktoren einer Prekarisierung herauszuarbeiten, wurden die Daten mit den Krebsinziden-
zen der Jahre 2002 bis 2005 verglichen." Grundsatzlich sind hier zwei Sachverhalte anzumerken: Erstens
lasst sich das Kausalitatsproblem (vgl. oben Abschnitt 3.1 der Zusammenfassung) bei diesen Auswer-
tungen nicht kontrollieren, sondern nur durch Plausibilitdtsiiberlegungen eingrenzen. Wir kénnen aus den
Daten nicht ersehen, ob die von den Krebsligen unterstiitzten Person sich bereits vor der Krebserkrankung
in prekdren Lebensverhaltnissen befanden. Zweitens lasst sich aus Unterschieden zwischen den Krebsinzi-
denzen und den von den Krebsligen unterstiitzten Personen nicht ohne weiteres auf spezifische Pre-
karitatsrisiken schliessen. Es ist auch in Erwagung zu ziehen, dass sich bestimmte Gruppen von Krebs-
patient/innen womaglich aus anderen Grinden haufiger an die Kantonalen Krebsligen wenden. Um Fehl-
interpretationen zu vermeiden, haben wir deshalb die Ergebnisse der statistischen Analysen auch in den
Expertengesprachen thematisiert, die wir mit Vertreter/innen von Kantonalen Krebsligen und weiteren
Personen fihrten, die in der Beratung von Krebspatient/innen tatig sind (vgl. dazu ausfthrlich Abschnitt 5
der Zusammenfassung).

Die statistischen Auswertungen der Unterstlitzungsgesuche und ihre Vergleich mit den Krebsinzidenzen
fuhren zu folgenden Resultaten:

Alter

Personen unter 60 Jahren sind unter den unterstitzten Personen deutlich haufiger vertreten als bei Kreb-
sinzidenzen. Von den Personen, die 2007 eine finanzielle Unterstiitzung erhielten, waren 71 Prozent jun-
ger als 60 Jahre. Unter den Personen, die zwischen 2002 und 2005 an einem Krebs erkrankten, gehéren
dagegen nur 29 Prozent zu dieser Altersgruppe.

Die meisten Expert/innen teilen die Auffassung, dass Krebspatient/innen im Rentenalter ein geringeres
Prekaritatsrisiko tragen. Dies hat zum einen damit zu tun, dass bei diesen Personen das Erwerbseinkom-
men nur noch eine sehr untergeordnete Rolle spielt und sie ihr Einkommen primar aus den drei Saulen der
Alterssicherung (AHV, Berufliche Vorsorge, Selbstvorsorge) beziehen. Vorlibergehende Arbeitsunfahigkeit
oder dauerhafte Einschrankungen wegen Krebserkrankungen haben kaum einen Einfluss auf die Ein-
kommenssituation. Zum anderen haben Personen im AHV-Alter Anspruch auf die Vergitung von Krank-
heits- und Behinderungskosten Uber die Erganzungsleistungen. Dieser Zugang besteht fir jlingere Perso-
nen nur dann, wenn sie Anspruch auf Leistungen der IV haben.

Geschlecht

Frauen sind unter den unterstUtzten Personen mit 67 Prozent starker vertreten als unter den Krebsinziden-
zen (46%). Dabei handelt es sich nicht um einen Alterseffekt: Die Unterschiede sind in den meisten Al-
tersgruppen zu beobachten, eine Ausnahme bilden die Personen unter 30 Jahren.

Mehrere Expert/innen vermuten, dass die Ubervertretung der Frauen bei den unterstiitzten Personen nicht
allein einem hdheren Prekaritatsrisiko geschuldet ist, sondern auch damit zu tun hat, dass sie geringere
Schwellenangste haben und eher bereit sind, Unterstitzung anzunehmen. Zugleich wird aber fur be-
stimmte Gruppen von Frauen auf ein erhohtes Prekaritatsrisiko hingewiesen:

"In Ausnahmefallen wurden auch die standige Wohnbevolkerung 2006 und statistische Auswertungen zu den Personen, die im Jahr
2006 erstmals wegen einer Krebserkrankung hospitalisiert worden waren, als Vergleichsgréssen herangezogen.
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M Erstens arbeiten Frauen haufiger als Manner Teilzeit oder weisen Unterbriiche in den Erwerbsbio-
graphien auf. Dies geht oftmals mit einer schlechteren sozialen Absicherung einher, die sich besonders
bei alleinstehenden oder alleinerziehenden Frauen bemerkbar macht.

B Zweitens kommt bei alleinerziehenden Frauen dazu, dass sie eine oftmals kostenintensive familienex-
terne Betreuung ihrer Kinder organisieren mussen.

M Drittens zeigen Untersuchungen, dass Frauen mit Brustkrebs langer von der Arbeit fernbleiben als
Manner mit Prostatakrebs, der hdufigsten Krebserkrankung unter Mannern. Es kdnnte daher sein, dass
Krebserkrankungen fir Frauen haufiger mit einschneidenden Verdnderungen am Arbeitsplatz verbunden
sind, die sich auf das Erwerbseinkommen auswirken.

M Viertens ist es moglich, dass bei Krebserkrankungen von Mannern die erforderliche Pflegearbeit in ho-
herem Mass durch unbezahlte Arbeit der Ehepartnerin erbracht wird, wahrend die Ehepartner von krebs-
kranken Frauen in starkerem Ausmass erwerbstatig bleiben und Pflege- und Betreuungsleistungen
eingekauft werden miissen. Trifft diese Vermutung zu, so wirden sich im unterschiedlichen finanziel-
len Unterstltzungsbedarf die ungleiche Arbeitsteilung sowie Lohnungleichheiten zwischen Mann und
Frau spiegeln.

Krebsart

Gemessen an den Krebsinzidenzen werden Manner mit Prostatakrebs (30% der Inzidenzen) nur sehr sel-
ten unterstUtzt. Bei den Frauen mit Brustkrebs ist der Anteil unter den unterstitzten Personen (48%) da-
gegen grosser als bei den Inzidenzen (32%). Dieser Unterschied lasst sich vermutlich teilweise, aber sicher
nicht vollstandig mit Alterseffekten erklaren. Anzeichen fir verhaltnismassig haufige Unterstltzungen gibt
es zudem bei Hirntumoren, Tumoren im Mund- und Nasenholenbereich, Lymphomen und Leukdmien. Die
grossen Unterschiede zwischen Brust- und Prostatakrebserkrankungen kénnen unter Umstanden — wie im
obigen Absatz erwadhnt — auf unterschiedliche Beeintrachtigungen der Arbeitsfahigkeit zurtickzufihren
sein. Ahnliches kénnte fur Hirntumore, Tumore im Mund- und Nasenhdélenbereich und Lymphome gelten.
Leukamien treten verhaltnismassig haufig bei Personen unter 20 Jahren auf. Bei diesen sind die Griinde
der Prekarisierung nicht in der Erwerbsfahigkeit zu suchen, sondern es sind Familien betroffen, die auf-
grund von Pflege- und Betreuungsaufgaben Erwerbseinbussen erleiden oder mit erheblichen Ausgaben
konfrontiert sind.

Zivilstand

Geschiedene und getrennte Personen sind unter den unterstitzten Personen haufiger vertreten als in der
standigen Wohnbevolkerung des Jahres 2006, wobei die Unterschiede bei den Frauen starker ausgepragt
erscheinen als bei den Mannern. Nur wenige Krebsligen waren zusatzlich in der Lage, Angaben zu den
Kindern unter 18 Jahren im Haushalt zu machen. Wo dies der Fall war, zeigt sich, dass der Anteil getrenn-
ter Eltern, die mit Kindern zusammenleben, bei den unterstitzten Frauen doppelt so gross ist wie bei den
unterstitzten Mannern (21% vs. 11%). Das hohere Armutsrisiko von geschiedenen Personen oder Allein-
erziehenden ist allgemein bekannt und steht nicht in direktem Zusammenhang zu einer Krebserkrankung.
Es ist jedoch plausibel, dass sich diese Risikokonstellation bei einer Krebserkrankung zusatzlich verscharft.
Darauf verweisen auch mehrere Expert/innen: Geringere soziale Absicherungen von Frauen fallen nach
einer Trennung besonders stark ins Gewicht; zudem kénnen alleinlebende Personen nicht auf die Unter-
stlitzung eines Partners oder einer Partnerin zahlen und sind erheblich von der Bereitschaft ihres sozialen
Umfeld abhangig, sie und ihre Kinder zu betreuen.

Nationalitat
Elf Krebsligen konnten Angaben zur Nationalitat der unterstitzten Personen machen. In diesen Krebsligen
waren 24 Prozent der untersttzten Personen auslandischer Nationalitat. Dieser Anteil ist deutlich grésser
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als der Anteil der Auslander/innen, die 2006 erstmals wegen einer Krebserkrankung hospitalisiert worden <
waren (8%). Demnach waére das Prekaritatsrisiko der auslandischen Krebspatient/innen erheblich héher als m
bei Schweizer/innen. Dies ist durchaus plausibel, wenn man sich beispielsweise vergegenwartigt, dass die
Sozialhilfequote der Auslander/innen fast dreimal grésser ist als diejenige der Schweizer/innen. Vermutlich

spiegeln sich hier primar Unterschiede, die unabhangig vom spezifischen Prekaritatsrisiko einer Krebser-

krankung bestehen. In den Expertengesprachen wurde darauf hingewiesen, dass Auslander/innen teilwei-

se nur Uber schwache soziale Netze verfligen oder Probleme beim Zugang von Leistungen der Sozialversi-
cherungen (z.B. Erganzungsleistungen) oder von privaten Stiftungen bekunden.
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5 Expertengesprache

Welche Grinde dafur verantwortlich sind, dass krebskranke Personen in eine prekare Lebenslage geraten
oder dies verhindern kénnen, lasst sich allein aus der Statistik nicht hinreichend erschliessen. Dazu sind
nahere Kenntnisse von Krankheitsverldufen und Lebenslagen krebskranker Menschen erforderlich. Auch
spielt das System der sozialen Sicherheit eine entscheidende Rolle. Wir haben deshalb sieben Gesprache
mit Expert/innen geflhrt, die in der Beratung und Unterstitzung von Krebspatient/innen tatig sind:

B 3 Gesprache mit Vertreter/innen von kantonalen Krebsligen (FR, TI, AG)

M 2 Gesprache mit Mitarbeitenden an onkologischen Abteilungen von Universitatsspitalern (GE, BE)
B 1 Gesprach mit einem Sozialarbeiter von Pro Senectute (SG)

B 1 Gesprach mit einem Juristen mit Spezialisierung in Sozialversicherungsrecht

Im Zentrum der Gesprache stand die Frage, welche finanziellen Risiken bei einer Krebserkrankung drohen
und welche Personen besonders davon betroffen sind.

5.1 Ausgaben fiir medizinische Massnahmen und Pflege

Gemass den Expert/innen werfen Ausgaben fir medizinische Massnahmen und Pflege vor allem in zwei
Bereichen Probleme auf:

B Transportkosten: Bei Behandlungen und Therapien fallen oftmals Reisekosten an den Behandlungsort
an, zumal die Krebspatient/innen wegen ihres fragilen Zustands teilweise nicht den 6ffentlichen Verkehr
benutzen kénnen oder auf eine Begleitperson angewiesen sind. Im Rahmen der obligatorischen Kranken-
pflegeversicherung werden nur die Halfte der Kosten von medizinisch notwendigen Krankentransporten
tbernommen, wobei der Gesamtbetrag auf maximal 500 Franken pro Jahr beschrankt ist. Zwar handelt es
sich bei den Transporten selber nicht um medizinische Massnahmen, doch treten die Ausgaben notwen-
dig auf, wenn Behandlungen und Therapien durchgefihrt werden. Probleme bestehen auf zwei Ebenen:
Erstens missen neben Franchise und Selbstbehalt zusatzliche Kosten durch die Patient/innen gedeckt
werden, zweitens wird die Bestimmung von den Krankenkassen sehr unterschiedlich ausgelegt: Wahrend
die einen auch bei Privattransporten Kilometerentschadigungen entrichten, Gbernehmen die anderen nur
Notfalltransporte.

B Franchisen und Selbstbehalt: Fir Personen und Familien mit geringen finanziellen Mitteln besteht ein
gewisser Anreiz, hohe Franchisen zu wahlen, um die Krankenkassenpramien zu senken. Bei einer Krebser-
krankung haben sie Ausgaben von jahrlich bis zu 3200 Franken (Franchise und Selbstbehalt) zu tragen,
auf die sie nicht vorbereitet sind. Einzelne Expert/innen weisen zudem mit Nachdruck auf die problemati-
schen Folgen des Leistungsstopps der Krankenkassen bei fehlenden Pramienzahlungen hin. Perso-
nen, die sich bereits in prekaren Verhéltnissen befinden, drohten deswegen in einen Teufelskreis zu gera-
ten. Es besteht die Gefahr, dass sie nicht allein unter finanziellen Problemen leiden, sondern medizinische
Leistungen unter Umstanden nicht im erforderlichen Ausmass beanspruchen oder Zugangsprobleme zum
Gesundheitssystem haben.

Mehrfach erwahnt werden auch Finanzierungsschwierigkeiten bei besonders hohem ambulantem
Pflegebedarf: Hier kann es zum einen sein, dass sich die Krankenkassen mit Verweis auf die Wirtschaft-
lichkeit weigern, ambulante Pflege Gber einen gewissen Stundenplafond pro Quartal zu finanzieren. Zum
anderen ist es aber auch moglich, dass die lokale Spitex nicht Uber ausreichende Kapazitaten verfigt und
Pflege- und Betreuungspersonal engagiert werden muss, das nicht anerkannt ist (und deshalb nicht tGber
die obligatorische Krankenpflegeversicherung vergutet wird) oder zu héheren Tarifen arbeitet.
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5.2 Kosten der Reorganisation des Alltags

Kehren die Patient/innen nach der Therapie nach Hause zurlick, oder werden sie ambulant behandelt, so
bendtigen sie haufig Unterstlitzung im Haushalt. Dies kann die Betroffenen direkt belasten, wenn sie
diese Leistungen einkaufen mussen (z.B. Haushaltshilfe, Kinderkrippe). Es ist auch maglich, dass Kosten
indirekt anfallen, weil andere Familienmitglieder die Unterstitzung erbringen und zu diesem Zweck ihr
Erwerbspensum reduzieren. Die Sozialversicherungen bieten hier kaum eine Stdtze: Leistungen im Bereich
der Haushaltshilfe, auch wenn sie von der Spitex erbracht werden, fallen nicht in den Bereich der obligato-
rischen Krankenpflegeversicherung.

Die meisten Expert/innen sind der Ansicht, dass Familien, die mit einem Krebsfall konfrontiert sind, die
grossten Belastungen bei der Reorganisation des Alltags zu tragen haben. Sie nennen zusatzliche Fakto-
ren, welche die Belastung erhéhen kénnen:

M Alleinerziehende: Handelt es sich um eine Einelternfamilie, so lastet die Haushalts-, Erziehungs- und
Erwerbsarbeit auf den Schultern einer einzigen Person — meistens einer Frau. Zusatzliche Betreuungsauf-
gaben (insbesondere bei Krebserkrankung eines Kindes) oder Ausfélle in der Haushaltsarbeit (bei Erkran-
kung des Elternteils) werden in der Regel nicht durch ein anderes erwachsenes Haushaltsmitglied geleistet
bzw. aufgefangen.

M Junge Kinder: Die fUr Erziehung und Kinderbetreuung erforderliche Zeit ist besonders hoch, wenn die
Kinder klein sind und insbesondere noch nicht zur Schule oder in den Kindergarten gehen.

M Erkrankung der Person, die vorwiegend die Haus- und Erziehungsarbeit leistet: Bezahlte Er-
werbsarbeit ist relativ haufig versichert, unbezahlte Arbeit im Haushalt und in der Erziehung dagegen
nicht. Eine Familie wird deshalb finanziell weniger schwer getroffen, wenn diejenige Person erkrankt, die
den grossten Teil des Erwerbseinkommens bestreitet. In diesem Fall wird die Lohneinbusse zumindest
teilweise und/oder vorlibergehend ersetzt. Fallt dagegen die Person aus, welche die Haus- und Erzie-
hungsarbeit leistet, so besteht kein Anspruch auf Leistungen, welche diese Einbusse kompensieren. Ent-
weder muss der Partner oder das Umfeld die unbezahlte Arbeit erbringen (und daftr unter Umstanden
das Erwerbspensum reduzieren) oder die entsprechenden Leistungen missen eingekauft werden, etwa
durch die Anstellung einer Haushaltshilfe oder die Spitex.

B Erkrankung eines Kindes: Erkrankt ein Kind an Krebs, so bedeutet dies eine besonders markante
Zunahme des Betreuungsaufwands. Auch hier handelt es sich um «Care-Arbeit», die nicht versichert ist.

5.3 Arbeitsunfihigkeit und fragile Erwerbsintegration

Wer einer bezahlten Arbeit nachgeht und an Krebs erkrankt, scheidet zumindest voribergehend aus dem
Arbeitsprozess aus. Die durch die Arbeitsunfahigkeit bedingten Lohneinbussen sind auf unterschiedliche
Art und Weise abgedeckt: Bei voribergehender Arbeitsunfahigkeit spielt der Schutz durch eine Kranken-
taggeldversicherung eine entscheidende Rolle, bei dauernder Arbeitsunfahigkeit sind die Leistungen der
Invalidenversicherung ausschlaggebend. Die Expert/innen machen diesbeziglich vor allem auf zwei Prob-
leme aufmerksam:

B Fehlende oder mangelhafte Krankentaggeldversicherung: Selbstandigerwerbende werden als
Gruppe angefiihrt, die besonders oft keine Taggeldversicherung abgeschlossen hat. Dies hat unter ande-
rem damit zu tun, dass bei Taggeldversicherungen nach Versicherungsvertragsgesetz die Pramien teilweise
prohibitiv ausfallen oder Krankheitsvorbehalte bestehen. Einzelne Expert/innen warnen jedoch davor, die
Situation der Angestellten als problemlos anzusehen: Zum einen seien relativ viele Angestellte in Betrieben
tatig, die keine kollektive Taggeldversicherung haben und keinem Gesamtarbeitsvertrag unterliegen, der
eine Taggeldversicherung garantiert. Zum anderen komme es 6fter vor, dass der Versicherungsschutz der
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Taggeldversicherung geringer sei, als die Versicherten meinten. So bieten gewisse Taggeldversicherungen
nur limitierte Leistungen, wenn die Arbeitsunfahigkeit die Folge eines Gesundheitsschadens ist, der schon
bei der Anstellung vorhanden war. Die Taggeldversicherung decke in diesen Fallen ungefadhr die Lohnfort-
zahlung nach Obligationenrecht ab, mehr nicht.

B Wartezeit auf IV-Rente: Fast alle Expert/innen berichten davon, dass sich die Rentenentscheidungen
der IV mitunter Uber drei bis vier Jahre hinziehen, was die Betroffenen oftmals vor grosse finanzielle Prob-
leme stelle. Auch sind sie sich einig, dass fur die Verzégerungen nicht allgemein eine birokratische
Schwerfalligkeit verantwortlich ist, sondern dass sie mit der spezifischen Situation von krebskranken Men-
schen in Zusammenhang stehen: Schwankende Krankheitsverlaufe mit vortibergehender Arbeitsfahigkeit
(und anschliessenden Ruckfallen) verhindern teilweise, dass die Krebspatient/innen die erforderliche War-
tezeit von einem Jahr bis zum Bezug einer IV-Rente «bestehen». Und auch nach Ablauf eines Jahres kann
es sein, dass der Entscheid aufgeschoben wird, weil die Prognose offen oder die Krebsart wenig bekannt
ist und eine spatere Eingliederung in den Arbeitsmarkt nicht ausgeschlossen werden kann. Dazu kommt,
dass beztglich der Arbeitsfahigkeit das Urteil der IV und die Selbsteinschatzung der Krebspatient/innen
oder der Bericht ihres Arztes nicht selten auseinanderklaffen. Dies ist besonders dann der Fall, wenn psy-
chische Elemente eine bedeutende Rolle spielen.

Zudem dussern mehrere Expert/innen die Ansicht, dass Krebspatient/innen auf dem Arbeitsmarkt ten-
denziell benachteiligt seien. Aus diesem Grund sei es wichtig, dass sie ihre herkdmmliche Stelle behal-
ten und den neuen Anforderungen anpassen kénnten.

6 Fazit und Handlungsempfehlungen

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass sich in der Schweizerischen Gesundheitsbefragung keine
Hinweise darauf finden, dass Personen mit einer Krebsgeschichte hinsichtlich ihres Einkommens schlechter
gestellt sind als andere Personen. Nachweisbar sind eine geringere Erwerbsintegration und haufigere Ein-
samkeitsgefiihle. Keine Belege gibt es fiir eine grdssere (selber wahrgenommene) Arbeitsplatzunsicher-
heit, allfallige Beflrchtungen eingeschrankter Vermittelbarkeit oder geringere Arbeitspensen. Auch bezlg-
lich sozialer Kontakte und empfangener Unterstltzung treten schwer wiegende Entbehrungen nicht hau-
figer auf als bei anderen Personen.

In zwei Punkten ware es wiinschenswert, die Ergebnisse weiter differenzieren zu konnen: Erstens enthalt
die Gesundheitsbefragung keine Angaben zu krankheitsbedingten Ausgaben. Zweitens ist es nicht még-
lich, die Zeitspanne zwischen Diagnose und Befragung zu bestimmen. Andere Studien deuten darauf hin,
dass die finanzielle Belastung in den ersten Monaten nach der Diagnose am gréssten ist, wahrend sich die
Erwerbs- und Einkommenssituation von ehemaligen Krebspatient/innen mehrere Jahre nach der Diagnose
haufig kaum mehr von derjenigen anderer Personen unterscheidet. Diese zeitliche Dynamik und ihre Be-
deutung far Einkommen und Vermogen der Krebspatient/innen und ihrer Angehdrigen lasst sich mit den
verflgbaren Daten nicht ausreichend darstellen. Eine eigenstandige Datenerhebung, die spezifisch auf die
hier relevanten Fragestellungen zugeschnitten ist, konnte dem abhelfen und die beschriebenen Liicken
schliessen.

Unstrittig ist, dass eine Krebserkrankung zumindest kurzfristig zu erheblichen finanziellen Belastungen
fahren kann. Dies belegen unter anderem die Aktivitdten der Kantonalen Krebsligen, die 2007 schat-
zungsweise 1600 Personen mit finanziellen Beitragen unterstitzten. Insgesamt wurden dabei 3.2 Millio-
nen Franken eingesetzt. Die Kantonalen Krebsligen kénnen bei kurzfristigen Engpassen aushelfen und
beispielsweise vermeiden, dass Personen wegen einmaliger Krankheitskosten (z.B. hohe Franchise, Trans-
portkosten) armutsgefahrdet sind, sich verschulden missen oder auf die Sozialhilfe angewiesen sind. Aus-
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gaben und insbesondere Erwerbseinbussen, die Uber langere Dauer auftreten, kénnen sie jedoch nicht
kompensieren. Jedoch kénnen sich die Krebsliga Schweiz und die Kantonalen Krebsligen fir eine Bekamp-
fung struktureller Risiken und eine Ausbesserung von Licken im Netz der Sozialversicherungen einsetzen.

Aufgrund unserer Analysen sehen wir Handlungsbedarf vor allem auf folgenden Ebenen:

H Information von Arbeitgebenden: Mangelndes Wissen ber die Folgen einer Krebserkrankung kann
dazu fuhren, dass auch Arbeitgeber durch die verdnderte Situation Gberfordert sind und die Erwerbsinteg-
ration bzw. der Stellenverbleib von Krebspatient/innen gefahrdet ist. Fir die Mitarbeitenden der Kantona-
len Krebsligen ware es von grossem Vorteil, wenn sie tber Informationsmaterial verfigen wirden, mit
dem sie auf die Arbeitgeber zugehen oder ihnen bei Nachfragen zur Verfligung stellen kénnen. Mit Blick
auf das Risiko einer Prekarisierung waren solche Informationen zum einen von Bedeutung, um einen Ar-
beitsplatzverlust und finanzielle Note, die daraus entstehen kdnnen, zu vermeiden. Zum anderen kann es
aber auch fur die soziale Integration und das Selbstwertgefthl von Krebspatient/innen entscheiden sein,
dass sie ihre Stelle bewahren kénnen.

H Information bei IV-Stellen: Die langen Wartezeiten bis zu Rentenentscheidungen der IV werden fir
die betroffenen Krebspatient/innen und ihre Angehérigen als eine grosse finanzielle Belastung eingestuft.
Angesichts der aktuellen Stossrichtung der IV-Revisionen erscheint es wenig realistisch, entsprechende
Anderungen auf Gesetzesebene anzustreben (z.B. geringere Anforderungen bei Wartzeit, Erméglichung
eines positiven Rentenentscheids auch bei langerfristigen Wiedereingliederungschancen). Erfolgverspre-
chender ware dagegen eine Sensibilisierungskampagne bei IV-Stellen und Vertrauensarzten der IV. Auf-
grund von Beispielen, wie sie in den Expertengesprachen geschildert wurde, sollte es mdglich sein, die
Problematik der aktuellen IV-Praxis anschaulich darzulegen und den Verantwortlichen die besondere Situ-
ation von Personen mit Krebserkrankungen eindrtcklich vor Augen zu fihren.

H Obligatorische Krankentaggeldversicherung: Fehlender Versicherungsschutz mit Krankentaggel-
dern ist insbesondere fir Selbstandigerwerbende, aber auch fir Angestellte (z.B. mit Teilzeitarbeit) ein
grosses finanzielles Risiko. Auf politischer Ebene steht die Umsetzung eines vom Nationalrat Gberwiesenen
Postulates aus, das eine Evaluation der geltenden Bestimmungen zu Taggeldversicherungen nach Kran-
kenversicherungsgesetz und Vertragsversicherungsgesetz fordert. Die Verabschiedung des Berichts durch
den Bundesrat wird in den nachsten Monaten erwartet. Flr die Krebsliga Schweiz bietet sich im Anschluss
daran die Mdglichkeit, den Forderungen nach einer Verbesserung der aktuellen Bestimmungen und allen-
falls nach Einfihrung einer obligatorischen Krankentaggeldversicherung Nachdruck zu verleihen. Anders
als bei den beiden oben erwdhnten Handlungsempfehlungen (Sensibilisierungskampagnen bei Arbeitge-
bern und IV-Stellen) handelt es sich allerdings nicht um (politische) Anliegen, die auf Personen mit einer
Krebserkrankungen beschrankt sind. Deshalb ware eine Koordination des Vorgehens mit anderen Non-
Profit-Organisationen sowie Interessen- und Betroffenenverbdnden (Gesundheitsligen, Arbeitnehmerver-
einigungen) empfehlenswert.

M Zusatzversicherungen im Pflegebereich: Von Personen mit Anspruch auf Ergéanzungsleistungen
abgesehen, ist die soziale Absicherung von Personen, die zu Hause leben und einen hohen Bedarf an
Betreuung und Unterstiitzung haben, gering. Eine entsprechende Erweiterung der obligatorischen Kran-
kenpflegeversicherung ist angesichts der Verabschiedung des Gesetzes zur Neuordnung der Pflegefinan-
zierung und der Kostensteigerung im Gesundheitswesen nicht realistisch. Jedoch kdnnte die Krebsliga
Schweiz darauf hinwirken, dass vermehrt Zusatzversicherungen, die spezifisch auf die Versicherung von
Pflege und Betreuungsleistungen ausgerichtet sind, angeboten werden. Nach Einschatzung von Ex-
pert/innen fehlt ein entsprechendes Angebot heute weitgehend, viele Zusatzversicherungen mit Leistun-
gen im Bereich von Pflege und Betreuung enthalten meistens zusatzliche Leistungselemente aus anderen
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Bereichen. Auch hier sind nicht allein Krebspatient/innen betroffen und ware daher eine koordinierte Ak-
tion mit anderen Organisationen von Vorteil.

B «Kantonalisierung» der Erganzungsleistungen, Umsetzung der neuen Pflegefinanzierung:
Wichtige Entscheidungen, welche die soziale Absicherung von pflege- und betreuungsbeddirftigen Perso-
nen betreffen, werden demnachst in den einzelnen Kantonen getroffen — oder sind dort teilweise bereits
gefallen. Mit der Neugestaltung des Finanzausgleichs und der Aufgaben zwischen Bund und Kantonen
(NFA) fallen die Finanzierung und Ausgestaltung der Ergdnzungsleistungen zur Vergltung von Krankheits-
und Behinderungskosten vollstandig in die Kompetenz der Kantone. Parallel dazu ertffnet die Neurege-
lung der Pflegefinanzierung den Kantonen die Moglichkeit, bis zu 20 Prozent des héchsten vom Bundes-
rat festgesetzten Pflegetarifs auf die Patient/innen abzuwalzen.

BezUlglich der Ergdnzungsleistungen stellt sich vor allem die Frage, ob die insgesamt als gut geltenden
Leistungen bei der Ubernahme durch die Kantone erhalten bleiben. Auch béte sich Gelegenheit zu einzel-
nen Korrekturen. Das betrifft vor allem die Erganzungsleistungen fur Betreuung und Haushaltshilfe, die
Privatpersonen (ausserhalb des Haushalts) erbracht werden. Diese sind aktuell auf 4800 Franken pro Jahr
beschrankt. Eine Erhdhung dieser Maximalgrenze ware vertretbar. Bezlglich der Patientenbeteiligung bei
den Pflegekosten ware es aus Sicht der Betroffenen erstrebenswert, dass die Kantone auf diese Option
verzichten oder die Beitrdge in einem ertraglichen, allenfalls einkommens- und vermégensabhangig abge-
stuften Rahmen gestalten. Hier stehen die Chancen insofern gut, als es gesamtwirtschaftlich wenig Sinn
macht, individuelle Anreize fir einen Ausbau der stationaren Pflege zu setzen. Grundsatzlich ware auch in
diesem Bereich, der nicht allein Krebspatient/innen betrifft, ein Zusammenspannen mit anderen Organisa-
tionen empfehlenswert.

M Beriicksichtigung der Pflege bei der Einfiihrung von Fallpauschalen: Es ist zu vermuten, dass mit
der EinfUhrung von Fallpauschalen (DRG) an den Schweizer Spitdlern die Aufenthaltsdauer verkirzt wird
und vermehrt Leistungen aus dem stationdren in den ambulanten Bereich verlagert werden. Fir Krebspa-
tient/innen mit einem hohen Pflege- und postoperativen Erholungsbedarf kann dies mit héheren direkten
und indirekten Kostenfolgen verbunden sein. Insofern wird es wichtig sein, dass die entsprechenden Ele-
mente in den DRG angemessen berilicksichtigt sind. In Zusammenarbeit mit anderen Organisationen sowie
beteiligten Arzt/innen und Pflegenden kénnte die Krebsliga Schweiz auf dieses Problem hinweisen und
sich flr eine entsprechende Ausgestaltung der DRG einsetzen.
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Résumeé

1 Introduction

1.1 Interrogation

A travers |'étude «Cancer et conditions de vie précaires», il s'agit de déterminer si les personnes touchées
par une maladie cancéreuse ont plus de risques que la moyenne de la population de voir leurs conditions
de vie se précariser. Les questions suivantes ont été abordées en priorité:

M le risque de précarité des personnes ayant une maladie cancéreuse est-il plus important que celui des
personnes en bonne santé?

M & quels types de précarité les personnes concernées sont-elles confrontées?

M quels facteurs de risque particuliers conduisant a la précarité est-il possible de distinguer dans ce
contexte?

W quelles activités sociopolitiques peuvent-elles étre recommandées a la Ligue suisse contre le cancer sur
la base des résultats?

L'étude aborde ces themes par quatre voies méthodologiques différentes:

M analyse des ouvrages sur le theme du cancer et des conditions de vie précaires;

M évaluation statistique de I'enquéte suisse sur la santé de 2007,

M évaluation statistique des personnes malades du cancer ayant recu en 2007 le soutien de I'une des dix-
neuf ligues cantonales de Suisse a avoir octroyé des contributions financiéres;

H colloques d’experts avec des assistants sociaux et des spécialistes des assurances sociales.

1.2 Notion de «conditions de vie précaires»

Les notions de précarité et de précarisation sont utilisées en principe pour décrire les changements au sein
du monde du travail et en droit du travail. Il existe aussi toutefois un usage thématique plus large qui
englobe les conditions de vie en général. C'est ce deuxieme sens plus étendu que nous utiliserons ici en
parlant de «précarité» ou de «précarisation». Dans ce sens, une personne connaft des conditions de vie
précaires dés lors qu’elle dépend régulierement d’une aide sociale, financiére ou psychologique, et méme
si elle vit de maniere indépendante au quotidien. Elle n'est pas encore (ou plus) «pauvre», mais elle risque
en tout temps de le (re)devenir.

La pauvreté n'est plus considérée de nos jours comme un simple phénoméne matériel, mais plutét comme
un phénomeéne pluridimensionnel. La recherche sur la situation de vie d'une personne — connue dans
I'espace germanophone sous la notion de «Lebenslagenansatz» — a tendance a évaluer I'équilibre nutritif
d’une personne, sa situation en matiere de logement, son état de santé, son niveau de formation, sa si-
tuation professionnelle et — selon la discipline — d’autres dimensions éventuelles. Il va donc de soi de défi-
nir les conditions de vie précaires selon cette perspective pluridimensionnelle. Dans le contexte d'une ma-
ladie cancéreuse, cette notion compléte de la précarité n’est toutefois pas toujours utile. Car, pour la plu-
part des personnes atteintes de maladie cancéreuse, il s'agit d'un événement radical qui peut — c’est bien
connu — conduire a des difficultés d'ordre psychique. En incluant I'état de santé et la constitution psychi-
que dans la notion de précarité, on risque de reproduire des résultats de recherche connus et peu surpre-
nants. Sans oublier qu’un autre type de recherche se penche déja sur la qualité de vie des patients atteints
de cancer et des personnes ayant connu cette maladie.
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Cette étude s'intéresse donc d’'abord aux aspects matériels de la précarité tout en incluant des questions
liges a I'intégration sociale et a |'intégration au marché du travail. La question centrale est de savoir
si des personnes en pleine crise existentielle — comme c’est souvent le cas suite a une maladie cancéreuse
—ont un risque plus grand de voir les fondements matériels de leur vie basculer et, si oui, d'essayer de
comprendre comment ce danger pourrait étre évité.

2 Apercu de la recherche

La question de savoir si, en cas de maladie cancéreuse, le risque de pauvreté est plus important a fait
I'objet d’une attention plus grande ces derniers temps. Plusieurs conférences se sont penchées sur les
risques spécifiques de précarité et de pauvreté des personnes atteintes de cancer ou d’'une autre maladie
chronique. Toutefois, nous n’'avons pas trouvé d'études scientifiques qui analysent systématiquement les
risques de précarité des personnes malades du cancer en les comparant a d'autres groupes de population.
Différents travaux portent néanmoins sur le colt monétaire de la maladie assumé par le patient atteint de
cancer et ses proches. La situation des familles comprenant des enfants malades du cancer, et celles des
femmes atteintes d'un cancer du sein ont fait I'objet d’une attention particuliére. Les conséquences finan-
ciéres d'une maladie cancéreuse sont aussi abordées dans plusieurs études portant sur l'intégration au
marché du travail des patients atteints de cancer.

La plupart des études distinguent systématiquement trois types de frais entrainés par la maladie cancé-
reuse et pris en charge par les patients:

Ml Les frais médicaux directs: en font partie les frais assumés par le patient pour les traitements médi-
caux, les analyses médicales, les médicaments, les séjours a I'h6pital, les moyens auxiliaires ou les soins
ambulatoires.

M Les frais non médicaux directs: formulé négativement, il s'agit des dépenses entrainées par la mala-
die cancéreuse, mais qui ne correspondent pas a des prestations médicales. En font partie notamment les
frais de transport (pour se rendre aux traitements et thérapies), les frais de garde des enfants en I'absence
des parents, les frais de soins a domicile ou d'aide ménagere.

M Les frais indirects: il s'agit des pertes de revenus subies par les malades du cancer et leurs proches.
D’une part, la personne atteinte d'une maladie cancéreuse peut étre obligée de se retirer de la vie profes-
sionnelle ou de réduire son temps de travail. D'autre part, le revenu du ménage peut aussi diminuer si
d'autres membres de la famille sont amenés a réduire leur temps de travail pour assumer des soins, des
taches ménageéres ou d’éducation.

Toutes les études ne prennent pas en compte ces trois types de frais, et les définitions varient parfois l1égé
rement. Ainsi, certaines études comptent aussi parmi les frais indirects les pertes de travail non rémunéré
ou incluent dans les frais direct non médicaux toutes les dépenses pour des activités qu’une personne
n'aurait pas entreprises si elle n'avait pas été malade. De plus, il existe des différences méthodologiques
marquées sur différents points: temps écoulé entre diagnostic et enquéte, choix d'un groupe de contrble,
enquéte unique ou étude longitudinale, calcul des frais actuel ou rétrospectif, questionnaire ou interview,
etc. S'y ajoute le fait que les résultats de chaque pays dépendent du systéme d’assurances sociales que
celui-ci a adopté. Les enquétes qui reposent, comme c’est souvent le cas, sur les conditions de vie aux
Etats-Unis et au Canada sont difficiles a comparer ou a transposer en Suisse.

Avec la prudence requise, il est possible de résumer comme suit les résultats des études a disposition:

M Les frais médicaux et non médicaux directs: la plupart des études évaluent les frais directs (c'est-a-
dire les dépenses) que le patient atteint de cancer doit assumer. Lorsqu’elles comparent les différents
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postes de dépenses, il arrive souvent que les frais de transport et de trajets constituent une charge. De
méme, plusieurs études constatent un lien entre le montant des dépenses a charge et la distance entre le
domicile et le lieu de traitement. Les médicaments prescrits sont aussi parfois — selon le systéme
d’assurance-maladie — a I'origine de frais élevés.

M Les frais indirects: il paraft que des colts indirects causés par des pertes de revenu surgissent moins
fréquemment que des colts directs. Et pourtant quand une personne perd une partie de son revenu pour
cause de maladie cancéreuse, les montants en jeu sont souvent trés élevés. Les pertes de revenu sont
certes plus rares, mais, quand elles surviennent, d'un montant nettement plus important que les frais
directs. Pour des différences méthodologiques, les comparaisons entre les études ne sont pas toujours
aisées faute de savoir si d'éventuels autres montants ont été pris en compte (prestations d‘assurance,
maintien du versement du salaire, compensation des vacances ou des heures supplémentaires, etc.).

H L'axe temporel: les analyses longitudinales centrées sur |'axe temporel sont relativement rares. La ten-
dance indique que la charge financiere moyenne pour la personne malade du cancer et sa famille est
concentrée dans les premiers mois suivant le diagnostic; une augmentation des co(ts est aussi constatée
pendant la phase terminale. Cependant, la durée d'observation ne dépasse qu’exceptionellement 18 mois.
Des études sur le cancer des enfants arrivent a la conclusion que la période de traitement stationnaire est
plus coGiteuse pour la personne malade du cancer et sa famille que la période de traitement ambulatoire.
H Les charges a long terme et I'intégration au marché du travail: les conséquences a long terme
d’une maladie cancéreuse peuvent étre estimées en réduisant le cercle des participants étudiés aux per-
sonnes dont le diagnostic de cancer remonte a plusieurs années. De telles enquétes sont en général cen-
trées sur I'intégration au marché du travail des anciens patients atteints de cancer. Le bilan est plutot posi-
tif pour la plupart d’entre eux. Certes, les personnes actives avant la maladie cancéreuse n’ont pas toutes
réussi a se réinsérer dans la vie professionnelle. Le taux de réinsertion se situe, selon plusieurs enquétes,
autour des deux tiers. Mais un tel taux — ou avoisinant — est en principe considéré comme positif dés lors
gue certaines personnes n‘ont volontairement pas repris d'activité lucrative ou ont opté pour une retraite
anticipée en raison de leur age. En plus, plusieurs études montrent, que le revenu du ménage des person-
nes avec une anamnese de cancer ne se distingue pas sensiblement du revenu d'autres ménages. En ce
qui concerne le volume de travail et le niveau de salaire des anciens patients atteints de cancer, les résul-
tats divergent: Surtout les études qui s'occupent de I'activité professionnelle suite au diagnostic, démon-
trent des différences qui, toutefois, semblent décroitre avec le temps.

H Les facteurs d’influence: la plupart des études ne s'expriment qu’avec réserve sur les facteurs influen-
cant le niveau des charges financieres assumées par les malades du cancer et leurs familles (a I'exception

des deux critéres déja mentionnées: I'éloignement des lieux de traitement stationnaire et |'écart entre
traitement stationnaire et traitement ambulatoire). Les effets les plus évidents apparaissent dans les famil-
les ou c'est I'enfant qui est atteint de cancer. Plusieurs études constatent des charges financiéres plus
élevées pour les familles monoparentales. Les enquétes sur le cancer de I'enfant montrent que les frais
augmentent avec la taille de la famille. Ce sont surtout les enquétes sur I'intégration a long terme sur le
marché du travail qui s'occupent des comparaisons entre les différents types de cancer. Dans ce contexte,
les maladies cancéreuses dans la partie du cou ou de la téte, les cancers du sein, de I'estomac ou de
I'intestin ainsi que les maladies cancéreuses des organes de réproduction féminins, se réveélent particulie-
rement problématiques.

B L'ampleur des charges financiéres: comme nous |'avons mentionné en préambule, aucune étude ne
s'est penchée explicitement sur le risque de pauvreté induit par la maladie cancéreuse. Plusieurs font la
relation entre les frais directs et indirects d'une part et le revenu de la personne malade ou le revenu de la
famille d'autre part, montrant une augmentation parfois fort considérable des charges (d'un quart ou
plus). Une tendance indique que plus le revenu baisse, plus les charges augmentent. Quoi gu'il en soit, la
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durée de ces colts est en régle générale inconnue, de méme que la capacité des familles concernées a
absorber ces charges en adaptant leur style de vie ou en compensant par des prélévements sur leur for-
tune personnelle. Les auto-évaluations disponibles signalent qu’une minorité importante de personnes
concernées se retrouvent dans une impasse financiére a laquelle elles font face, par exemple, en emprun-
tant de I'argent a des amis ou des connaissances. Les études portant sur I'aspect qualitatif ont tendance a
montrer de maniére encore plus nette que les patients atteints de cancer et leurs familles portent des
charges financieres considérables, qui s'étalent parfois pendant des années quand elles ont fait des dettes.
Ce contexte incite aussi a considérer avec une certaine prudence les estimations positives de I'intégration
a long terme sur le marché du travail. Que de nombreux malades du cancer soient réinsérés professionnel-
lement plusieurs années apres le diagnostic, qu'ils travaillent et gagnent tout autant que les autres per-
sonnes ne signifie pas que la maladie n’est pas (ou n‘a pas été) une charge matérielle pour eux. Certains
auteurs supposent méme que d’anciens patients atteints de cancer absorbent un volume de travail éton-
namment élevé pour pouvoir rembourser leurs dettes ou faire (a nouveau) des économies pour eux-
mémes et leurs enfants.

3 Situation des patients atteints de cancer du point de vue statistique

3.1 Jeu de données et méthode

Il n"existe pas de données statistiques en Suisse, relevées systématiquement, qui permettraient de compa-
rer régulierement et sur la durée la situation des patients atteints d'une maladie cancéreuse avec celle
d’autres personnes. Les analyses transversales synchronigues sont toutefois possibles a partir des données
de I'enquéte suisse sur la santé, réalisée tous les cing ans depuis 1992-1993. Les derniéres données,
qui datent de I'an 2007, sont accessibles depuis la fin de 2008 pour évaluation. L'enquéte sur la santé est
représentative pour la population suisse a partir de quinze ans et contient des indications pour quelque
19'000 personnes (enquétes téléphonigues) ou 15'000 personnes (enquétes écrites).

Les personnes malades du cancer ont-elles un risque plus grand que les autres de connaitre des conditions
de vie précaires? L'enquéte sur la santé contribue a répondre a cette question en fournissant des indica-
tions sur la situation en matiére de revenus, d'intégration au marché du travail, de contacts sociaux et de
logement. Par contre, elle ne contient aucune information sur les dépenses occasionnées par la maladie.
Seul le calcul des colts indirects est donc possible sur cette base.

Les participants a I'enquéte sur la santé indiguent s'ils suivent ou ont suivi un traitement médical pour
cause de cancer ou de tumeur. Le type de cancer n’est pas précisé. Les réponses permettent de constituer
trois groupes de personnes:

M personnes sans anamnese de cancer (12'746 personnes);
M anciens patients atteints du cancer: traitement remontant a plus de douze mois (353 personnes);
M malades du cancer en traitement: traitement au cours des douze derniers mois (245 personnes).

Si I'on fait une comparaison moyenne des situations des personnes ayant ou non une anamnese de can-
cer, le lien de causalité pose probléme: il est difficile de dire si les éventuelles différences sont dues a la
maladie cancéreuse ou si elles ne sont pas plutét liges a d’autres critéres importants dans ce domaine.
Nous traitons ce probleme en utilisant une procédure d’analyse («propensity score matching») qui
garantit une proximité suffisante entre le groupe des patients atteints de cancer et le groupe de comparai-
son (age, sexe, formation, nationalité, type de ménage, nombre d'enfants). Il est ainsi assuré que la com-
position différente des deux groupes n’induit pas de distorsion dans les résultats. Cette méthode aug-
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mente la plausibilité que les différences de situation constatées soient réellement en lien avec la maladie
cancéreuse.

3.2 Résultats

En tout, les valeurs moyennes de vingt-quatre indicateurs ont été comparées en matiére de revenus,
d’intégration au marché du travail, de contacts sociaux et de logement. Les valeurs des malades du cancer
en traitement et des anciens patients atteints du cancer ont été systématiquement confrontées aux valeurs
des groupes de comparaison correspondants. Des différences significatives ont pu étre constatées pour
cing indicateurs seulement, et pour la plupart entre les patients atteints de cancer en traitement et le
groupe de comparaison sans anamnése de cancer. Les différences concernent, comme il fallait s’y atten-
dre:

B |es personnes en age de gagner leur vie et en traitement pour une maladie cancéreuse: elles exercent
moins souvent une activité rémunérée que les personnes du méme age sans anamnese de cancer;

Ml les personnes non actives en traitement pour une maladie cancéreuse: elles ont plus souvent quitté le
monde de travail pour des raisons de santé que le personnes non actives sans anamnése de cancer;

M les patients atteints de cancer et en traitement: ils fréguentent moins de clubs, associations ou partis
politiques que les personnes du méme age sans anamnese de cancer;

M les patients atteints de cancer et en traitement: ils sont plus nombreux a souffrir d'un sentiment de
solitude que les personnes du méme age sans anamnése de cancer.

Cette derniere différence est aussi significative entre le groupe des anciens malades du cancer et le
groupe de comparaison. Nous abordons ci-aprés plus en détail les hypothéses vérifiées tout en interpré-
tant les résultats.

Eléments financiers

Rien n’indique que les patients atteints de cancer doivent subir une perte de revenu supérieure a la
moyenne. Nous avons Vérifié d'une part si la proportion de personnes dont le revenu du ménage se situe
en-dessous du seuil de risque de pauvreté est plus grande parmi le groupe des personnes ayant une
anamnése de cancer que parmi le groupe de comparaison. D'autre part, nous avons comparé en général
le revenu net de I'activité lucrative des personnes interrogées et les «revenus d’'équivalence» des ménages.
Aucune différence significative n’a pu étre constatée. C'est étonnant, dans un premier temps, puisqu'il est
prouvé que le patient atteint de cancer et en traitement exerce moins souvent une activité lucrative (cf.
paragraphe suivant). On pourrait des lors s'attendre a une baisse du revenu familial, cela aussi suite a la
réduction d’activité de certains membres de la famille pour assurer des soins ou un accompagnement au
malade. Il faut signaler que des études qui se sont penchées sur I'intégration a long terme au marché du
travail des malades atteints du cancer sont arrivées a des conclusions comparables concernant le revenu
de I'activité lucrative. L'enquéte sur la santé a pour inconvénient de ne fournir aucune indication sur le
moment du diagnostic; elle ne permet donc pas d’évaluer le nombre de patients atteints du cancer et en
traitement qui sont malades depuis plus longtemps.

Ce résultat montre que le systéeme de sécurité sociale fonctionne plutét bien dans I'ensemble. Mais il ne
faut pas oublier que nous ne disposons d’aucune information sur les dépenses entrainées par la maladie,
ni sur la situation en matiere de fortune. Nous ignorons donc les colts directs induits par la maladie can-
céreuse et si ceux-ci amoindrissent de maniere supérieure a la moyenne les ressources matérielles des
patients atteints de cancer et leurs familles. Il ne faudrait pas conclure d'apres ces résultats qu’une mala-
die cancéreuse ne constitue pas une charge financiére.
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Intégration au marché du travail

Au moment de I'enquéte, quelque soixante-huit pour cent des patients atteints de cancer en age
d’exercer une activité lucrative indiquent en avoir une. Ce pourcentage est d'a peine dix pour cent supé-
rieur dans le groupe de comparaison. Les patients atteints de cancer avancent en majorité
santé pour expliquer qu'ils n'exercent pas d'activité lucrative, ce qui est nettement plus rare dans le
groupe de comparaison. On ne sait pas si les patients atteints de cancer sont exclus contre leur volonté du
marché du travail, c’est-a-dire s'ils n"arrivent pas a se réinsérer, ou s'ils y renoncent volontairement.

es motifs de

La part de personnes travaillant a temps partiel n'est pas significativement plus importante parmi les per-
sonnes ayant une anamnése de cancer. D'autres études parviennent a des résultats similaires dont certai-
nes supposent que les difficultés financieres ou les craintes de perdre son emploi expliquent le volume de
travail élevé des personnes ayant une anamnése de cancer. Nos données ne contiennent pas d’indications
a ce sujet. Les raisons de I'activité lucrative ne sont certes pas expliquées mais il est possible de constater
que la satisfaction au travail est comparable entre les différents groupes. Il n’est pas possible non plus de
prouver que les personnes ayant une anamnese de cancer craignent plus souvent de perdre leur emploi,
ou pensent qu’elles auraient particulierement de difficulté a trouver un nouveau poste.

Intégration sociale

Concernant les contacts sociaux, les comparaisons entre groupes ont porté sur la présence de personnes
de référence ou d’accompagnants et la fréquence des contacts avec la famille et les amis. Il n’est guere
étonnant qu’aucune différence ne soit apparue: dans un cas contraire, cela aurait signifié que les person-
nes de référence proches ou les patients atteints de cancer auraient voulu couper ces contacts. Des diffé-
rences minimes n'apparaissent gqu’en ce qui concerne la participation a un club, une association ou un
parti. Cela peut s'expliquer par les exigences de mobilité (quitter son chez-soi) et une peur plus grande de
I'inconnu (de la foule). La stabilité de la fréquence des contacts ne permet pas de conclure que les besoins
des personnes interrogées sont remplis de maniére identique. Des conclusions plus précises sur les situa-
tions des patients atteints de cancer peuvent étre tirées au contraire de leurs réponses concernant l'aide et
le soutien recus en fonction de leurs besoins. Mais en I'occurrence aucune différence significative
n'apparaft non plus entre les personnes avec ou sans anamnése de cancer. L'enquéte sur la santé ne four-
nit pas de preuve permettant de savoir si les personnes ayant une anamnése de cancer souffrent plus
souvent que les autres d'un grave manque d'aide et de soutien.

Néanmoins, les personnes ayant une anamnése de cancer sont quand méme plus nombreuses a ressentir
la solitude. Il est intéressant de constater que ce sentiment vaut autant pour les patients atteints de cancer
qui sont en traitement que pour ceux qui ont surmonté la maladie. Parmi les personnes en traitement,
quelque dix pour cent indiquent se sentir seules «assez souvent», voire «trés souvent». Ce pourcentage
est de 6,8 pour cent parmi les anciens malades du cancer. Ces deux valeurs sont significativement plus
élevées que celles des groupes de comparaison. Ces résultats indiquent peut-étre que les sentiments de
solitude ne sont compensés qu’en partie par le soutien concret recu de I'entourage, et reflétent plutét un
sentiment existentiel général d’'ordre psychique. Il est possible enfin que la solitude ressentie soit en lien
avec le réle joué par la personne malade dans une société axée sur la santé et la compétition.

Conclusions

En résumé, on peut constater que I’'enquéte sur la santé ne donne aucune preuve que les personnes avec
une anamnése de cancer sont moins bien loties concernant leur revenu ou leurs contacts sociaux que
d'autres personnes aux caractéristiques socio-démographigues comparables. Les sentiments de solitude
plus fréquents peuvent indiquer que des personnes ayant une anamnése de cancer ont un risque plus
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grand de tomber dans la précarité suite a des problémes psychiques que de connaitre des difficultés maté-
rielles ou des difficultés d'intégration sociale ou professionnelle.

Il faut néanmoins attirer I'attention sur les limites de ces conclusions:

B Premiérement: I'enquéte sur la santé ne donne aucune indication sur les dépenses entrainées par la
maladie ni sur la fortune des personnes interrogées.

B Deuxiemement: le temps écoulé entre le diagnostic et le moment de I'enquéte est inconnu. Plusieurs
études indiquent que la charge financiere est la plus importante pendant la thérapie stationnaire ou pen-
dant les premiers mois suivant le diagnostic (cf. chapitre 2 du résumé). La proportion de tels cas parmi les
personnes en traitement reste a déterminer, mais il est probable que les cas stationnaires sont sous-
estimés dans I'enquéte sur la santé puisque les personnes vivant en institution ne sont pas prises en
compte dans les données.

H Troisiemement: comme les colloques d’experts I'ont mis en évidence, les risques de précarité sont trés
diversement répartis entre les patients atteints de cancer (cf. chapitre 5 du résumé). Les indépendants, les
familles avec des enfants en bas age ou les familles monoparentales ont, notamment, été identifiés
comme groupes a risques particuliers. Par rapport a I'ensemble des patients atteints de cancer, qui sont
déja a la retraite pour la plupart, il s'agit de groupes relativement restreints, qui sont aussi faiblement
représentés dans I'enquéte sur la santé parmi les personnes ayant une anamnese de cancer. De ce point
de vue, il n’est guere surprenant que le risque de pauvreté vraisemblablement plus élevé de ces groupes
ne se ref

éte pas dans I'ensemble.

Pour dépasser ces limites, il aurait fallu procéder a une enquéte taillée sur mesure pour les questionne-
ments qui nous concernent ici. Afin de tenir compte des risques spécifiques de précarité, on aurait di soit
interroger un nombre plus élevé de patients atteints de cancer soit concentrer le relevé de données sur les
groupes a risques spécifiques.

4 Soutiens financiers accordés par les ligues cantonales

Les ligues cantonales versent des soutiens financiers pour aider les patients atteints de cancer, qui
connaissent des problémes matériels suite a leur maladie. Des informations sur ces soutiens ont été récol-
tées et évaluées pour la premiére fois pour la présente étude. Ces évaluations avaient deux objectifs:
d'abord celui de connaitre le montant total consacré par les ligues cantonales aux patients atteints de
cancer et a leurs proches menacés de pauvreté ou vivant déja dans le dénuement. Il s'agissait ensuite de
déterminer les caractéristiques des personnes malades du cancer qui se retrouvent dans des conditions
financiéres défavorables.

Le recensement des données s’est déroulé en deux étapes: en mai 2008, le bureau BASS a enquété aupres
des dix-neuf ligues cantonales pour connaitre la situation de chacune en matiére de données et les critéres
qu’elles appliquent pour octroyer des contributions de soutien. Le recensement des données a propre-
ment parler a eu lieu en été 2008. Toutes les ligues cantonales ont pu donner des indications sur leur
situation financiére en matiere de soutiens; seize ligues ont été de plus en mesure de fournir des données
individuelles sur les demandes et les personnes ayant recu un soutien.

4.1 Octroi des contributions de soutien

La marge de manceuvre des ligues cantonales pour traiter les demandes de soutien financier est relative-
ment grande. Avant de recenser et d'analyser au plan central les données concernant les personnes sou-
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tenues, il était important de savoir dans quelle mesure des criteres uniformes étaient appliqués en matiére
de soutiens.

Treize des dix-neuf ligues cantonales ont indiqué lors de I'enquéte qu’elles fixent des limites précises en
matiére de revenus et de fortune qu’'une personne ne doit pas dépasser pour obtenir un soutien finan-
cier:

H Aide sociale: six ligues cantonales se fondent sur les directives de la Conférence suisse des institutions

d’action sociale CSIAS ou du centre social cantonal, mais quatre de ces ligues appliquent les limites moins
strictes des prestations complémentaires concernant la fortune.

H Prestations complémentaires: quatre ligues cantonales reprennent les limites de revenu et de fortune
des prestations complémentaires.

B Autres: trois ligues cantonales ont établi leurs propres directives.

La plupart des ligues cantonales soutiennent aussi, a titre exceptionnel, des personnes qui dépassent les
limites mentionnées en matiére de revenu ou de fortune. C'est le cas par exemple lorsqu’une personne
doit faire face a des charges financiéres trés importantes suite a sa maladie cancéreuse ou lorsqu’elle dé-
passe les limites de fortune parce qu’elle est propriétaire de son propre logement.

Six ligues cantonales n'appliquent aucune limite fixe en matiére de revenu ou de fortune. Elles vérifient
par contre la situation matérielle de cas en cas en utilisant le plus souvent la taxation fiscale ou des indica-
tions sur le revenu imposable, ou encore des certificats de salaire et des extraits de compte.

En général, il est ainsi possible de constater que les ligues cantonales nattribuent de soutien financier
gu’apres avoir clarifié la situation matérielle de ceux qui en font la demande. Elles établissent ainsi un lien
clair avec le dénuement. Les directives ne sont toutefois pas uniformes et la plupart des ligues contre le
cancer accordent une marge de manceuvre expresse a leurs instances de décision. Compte tenu que la
«précarité» est un état incertain proche de la pauvreté, ce manque de précision convient a la situation.
L'inconvénient méthodologigue est toutefois que cette marge de manceuvre ne peut pas étre décrite plus
en détail et que les motifs d'octroi de la demande peuvent étre de nature différente.

4.2 Importance des soutiens

Les dix-neuf ligues cantonales ont investi 3,2 millions de francs en tout en 2007 dans le soutien des pa-
tients nécessiteux atteints de cancer. On peut estimer a 1600 le nombre de personnes ayant profité d'un
tel soutien. Un tiers environ de ces personnes a recu plus d'une contribution par année. En moyenne,
chaque personne a recu un peu plus de 1600 francs par an. Le dix pour cent de personnes ayant recu les
montants les plus importants ont obtenu en moyenne 6340 francs; et le dix pour cent de personnes ayant
recu les plus petits montants ont obtenu en moyenne 230 francs.

En ce qui concerne les motifs de soutien, les contributions ont été accordées avec une nette priorité
pour couvrir des frais médicaux relevant de I'assurance-maladie de base obligatoire mais qui ne sont pas
couverts par celle-ci (franchises, quote-part, primes). Cette catégorie concerne en effet un tiers des motifs
de soutien. Les contributions de mobilité représentent dix-huit pour cent, les contributions d’entretien
guinze pour cent. Enfin, les frais de traitements et de médicaments non couverts par I'assurance-maladie
de base obligatoire concernent un peu plus d'un dixieme des motifs de soutien.
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4.3 Caractéristiques des personnes ayant recu un soutien

Pour connaitre les facteurs de risque d’une précarisation, les données ont été comparées avec les inci-
dences du cancer entre 2002 et 2005." On peut remarquer dés le départ deux faits particuliers: d'une
part, il n'est pas possible de contréler le probléme de causalité (cf. chapitre 3.1 du résumé) dans le ca-
dre de ces évaluations, mais uniquement de le circonscrire par des réflexions sur la plausibilité. Les don-
nées ne permettent pas de savoir si les personnes recevant un soutien des ligues cantonales connaissaient
déja des conditions de vie précaires avant la maladie cancéreuse. D'autre part, les différences entre les
incidences du cancer et les personnes recevant des contributions des ligues cantonales ne permettent de
conclure qu’avec réserve a des risques spécifiques de précarité. Il faut aussi considérer que certains
groupes de patients atteints de cancer s'adressent sans doute plus souvent aux ligues cantonales que
d’autres, pour d'autres raisons. Pour éviter toute erreur d'interprétation, nous avons repris les résultats des
analyses statistiques aussi lors des colloques d’experts, réunissant des représentants des ligues cantonales
et d'autres personnes actives dans les conseils aux patients atteints de cancer (cf. chapitre 5 du résumé).

Les évaluations statistiques des demandes de soutien et leur comparaison avec les incidences du cancer
ont conduit aux conclusions suivantes:

Age

Par rapport aux incidences du cancer, les personnes de moins de soixante ans sont nettement plus nom-
breuses a recevoir un soutien financier. Septante et un pour cent des personnes ayant obtenu un soutien
financier en 2007 avaient moins de soixante ans. Or, parmi les personnes tombées malades d’un cancer
entre 2002 et 2005, seules vingt-neuf pour cent avaient moins de soixante ans au moment du diagnostic.

La plupart des experts partagent I'avis que les patients atteints de cancer subissent un risque de précarité
moindre a I'age de la retraite. Cela tient au fait que le revenu de I'activité lucrative ne joue plus qu’un role
fort secondaire pour ces personnes, qui tirent leurs gains des trois piliers de I'assurance-vieillesse (AVS,
prévoyance professionnelle, prévoyance individuelle). L'incapacité provisoire de travail ou les réductions
durables pour cause de maladie cancéreuse n'ont guére d‘influence sur la situation en matiére de revenu.
Par ailleurs, les personnes touchant I'’AVS ont droit au remboursement des frais de maladie et des frais
résultant de I'invalidité sous forme de prestations complémentaires. Les personnes plus jeunes ne peuvent
quant a elles toucher de prestations complémentaires que si elles sont a I'Al.

Sexe

Avec un taux de soixante-sept pour cent, les femmes sont nettement plus représentées parmi les person-
nes ayant recu un soutien que dans les incidences du cancer (quarante-six pour cent). Il ne s'agit pas d’'un
effet d'age: les différences sont les mémes dans presque toutes les tranches d'age, a I'exception des
moins de trente ans.

Plusieurs experts supposent que la surreprésentation des femmes parmi les personnes recevant un soutien
ne s'explique pas uniquement par un risque de précarité plus important, mais aussi par une peur moins
forte et une facilité plus grande a accepter un soutien. Néanmoins, un risque plus élevé de précarité a été
identifié pour certains groupes de femmes:

M Premiérement, les femmes, plus nombreuses que les hommes, qui travaillent a temps partiel ou qui
ont des interruptions dans leurs biographies professionnelles, d'ou une moins bonne sécurité so-
ciale, en particulier pour les femmes seules ou élevant seule leur(s) enfant(s).

Dans des cas exceptionnels, nous avons aussi utilisé comme référence la population résidente permanente de 2006 ou des
statitisques sur les personnes hospitalisées pour la premiére fois en 2006 pour cause d'une maladie cancéreuse.
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B Deuxiemement, les femmes élevant seule leur(s) enfant(s) qui ont pour facteur aggravant de devoir
organiser une garde pour leur(s) enfant(s) en dehors de la famille, ce qui leur cote souvent fort cher.

H Troisiemement, des enquétes montrent que I'incapacité de travail est plus longue en cas de cancer
du sein (soit pour les femmes) qu’en cas de cancer de la prostate (soit pour les hommes) et que la capacité
de travail est aussi davantage entamée. Il se pourrait que les maladies cancéreuses des femmes entrainent
des changements plus radicaux de vie professionnelle, qui se répercutent sur leur revenu.

M Quatriémement, il se peut qu’en cas de maladie cancéreuse d’'un homme, le travail supplémentaire qui
en résulte soit plus souvent pris en charge gratuitement par son épouse ou compagne alors qu’en cas de
maladie cancéreuse d'une femme, les soins et autres soient davantage pris en charge par des personnes
extérieures rémunérées. Si cette supposition est confirmée, cela signifierait que les différences dans les
besoins de soutien reflétent tout simplement les inégalités sociales, professionnelles et salariales
entre hommes et femmes.

Type de cancer

Les hommes ayant un cancer de la prostate sont nettement moins représentés parmi les personnes ayant
recu un soutien que dans les incidences du cancer (trente pour cent). Au contraire, les femmes ayant un
cancer du sein sont nettement plus représentées parmi les personnes ayant recu un soutien (quarante-huit
pour cent) que dans les incidences du cancer (trente-deux pour cent). Cette différence peut s'expliquer en
partie, mais pas entierement par un effet d’age. Il existe aussi d'autres cancers davantage représentés
parmi les soutiens accordés: les tumeurs au cerveau, les tumeurs de la cavité buccale et des voies supé-
rieures, les lymphomes et les leucémies. Les principales différences entre cancer du sein et cancer de la
prostate peuvent notamment — comme mentionné ci-dessus — découler d'une diminution différente de la
capacité de travail. Il pourrait en aller de méme pour les tumeurs au cerveau, les tumeurs de la cavité buc-
cale et des voies supérieures et les lymphomes. Concernant les leucémies, il faut considérer qu’elles tou-
chent davantage, proportionnellement, les enfants et les jeunes de moins de vingt ans. Les raisons de la
précarisation ne se situent alors pas dans I'incapacité de travail mais plutot dans les pertes du revenu fami-
lial suite aux soins et aux traitements a donner au jeune malade ou aux charges financiéres que les famil-
les ne sont pas a méme de supporter.

Etat civil

Les personnes séparées ou divorcées sont nettement plus représentées parmi les personnes ayant recu un
soutien que parmi la population résidente permanente de 2006, avec une différence plus marquée pour
les femmes que pour les hommes. Rares sont les ligues cantonales a disposer d‘informations sur les en-
fants de moins de dix-huit ans dans les ménages concernés. Mais quand ces informations sont disponi-
bles, on constate que les femmes séparées ou divorcées vivant avec des enfants sont deux fois plus repré-
sentées parmi les personnes ayant recu un soutien que les hommes (vingt et un pour cent contre onze). Le
risque accru de pauvreté des personnes séparées ou divorcées ou des familles monoparentales est déja
bien connu. Il n"est pas en lien direct avec la maladie cancéreuse.

Il est toutefois plausible que cette constellation des risques s'accroisse encore en cas de maladie cancé-
reuse, comme le signalent plusieurs experts: la moins bonne situation des femmes en matiére
d'assurances sociales joue un réle particuliérement aggravant en cas de séparation; de plus, les personnes
qui vivent seules ne peuvent pas compter sur le soutien de leur partenaire et sont nettement plus dépen-
dantes du soutien de leur entourage social, pour elles comme pour leur(s) enfant(s).
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Nationalité

Onze ligues cantonales ont pu donner des indications sur la nationalité des personnes ayant recu un sou-
tien. Dans ces ligues cantonales, les personnes de nationalité étrangére comptaient pour vingt-quatre
pour cent parmi les personnes ayant recu un soutien. Ce taux de la population étrangere est considéra-
blement plus haut que celui des étrangers hospitalisés en 2006 pour la premiére fois pour cause d'une
maladie cancéreuse (8%). Le risque de précarité serait donc beaucoup plus haut pour les malades cancé-
reux étrangers que pour les Suisses. Ce qui parait absolument plausible, prenant en compte par exemple
le taux d'aide sociale qui est presque trois fois plus haut que celui des Suisses. Les différences qui se pré-
sentent ainsi sont probablement surtout de celles qui existent indépendamment du risque de précarité
spécifique d'une maladie cancéreuse. Il a été démontré lors des entretiens d’experts, que les étrangers
souvent ne disposent que de réseaux sociaux faibles et qu'ils manifestent des problémes par rapport a
I'acceés aux prestations des assurances sociales (p.ex. les prestations complémentaires) ou aux fondations
privé(e)s.

5 Colloques d’'experts

Les statistiques ne suffisent pas pour trouver les raisons pour lesquelles certaines personnes malades du
cancer connaissent des conditions de vie précaires ou en sont menacées. Encore faut-il avoir des précisions
sur |'évolution de leur maladie et leur situation personnelle. Le systeme d’assurances sociales joue aussi un
role décisif. Nous avons donc mené sept colloques avec des experts actifs dans le soutien aux patients
atteints de cancer:

M trois colloques avec des représentants des ligues cantonales (FR, TI, AG);

M deux colloques avec des collaborateurs des services oncologiques d'hépitaux universitaires (GE, BE);
M un colloque avec un assistant social de Pro Senectute (SG);

W un colloque avec un juriste spécialisé dans le droit des assurances sociales.

Ces entretiens avaient en particulier pour but de préciser les risques financiers qui menacent les malades
du cancer et les patients qui sont particulierement touchés.

5.1 Dépenses pour des mesures médicales et des soins

Selon les experts, les dépenses pour des mesures médicales et des soins posent probleme surtout dans
deux domaines:

M Frais de transport: les traitements et les mesures thérapeutiques impliquent souvent des frais de
transport jusqu’au lieu de traitement, parce que les patients atteints de cancer ne peuvent pas toujours,
du fait de leur état de santé, utiliser les transports publics ou qu’ils dépendent d'un accompagnant.
L'assurance obligatoire en cas de maladie ne prend en charge que la moitié des frais de transport nécessi-
tés par la maladie, mais au maximum 500 francs par an. Certes, les transports ne sont pas en soi une
mesure médicale, mais ces frais sont liés aux traitements et aux mesures thérapeutiques. Les problemes
existent a un double niveau: d'abord, le patient doit couvrir des frais supplémentaires en plus de la fran-
chise et de la quote-part, puis les caisses-maladie appliquent la norme de maniere différente: certaines ne
prennent en charge que les transports d'urgence, d'autres versent une indemnité kilométrique y compris
en cas de transport privé.

H Franchises et quote-parts: les personnes et les familles aux moyens financiers réduits sont incitées a
adopter une franchise annuelle élevée pour abaisser leurs primes d’assurance. En cas de maladie cancé-
reuse, elles doivent assumer des frais annuels pouvant aller jusqu’a 3200 francs (franchise + quote-part)

XXIX

BASS



Résumé

auxquels elles ne s'attendaient pas. Certains experts insistent par ailleurs sur les conséquences probléma-
tiques de la suspension des prestations des caisses-maladie en cas de non paiement des primes.
Les personnes se trouvant déja dans des conditions précaires risquent d’entrer dans un cercle vicieux. Non
seulement elles peuvent rencontrer des problemes financiers, mais aussi d’acces au systéme de santé et,
peut-étre, ne pas solliciter toutes les prestations médicales nécessaires pour des raisons financiéres.

Les difficultés a financer les besoins particulierement importants de soins ambulatoires sont aussi
souvent mentionnées: d'une part, les caisses-maladie peuvent, par souci de rentabilité, refuser de financer
les soins ambulatoires au-dela d'un certain plafond trimestriel d’heures. D'autre part, il se peut que les
soins locaux a domicile manquent de capacités et qu'il faut donc engager du personnel de soins et
d’encadrement qui n'est pas reconnu (et donc qui n'est pas couvert par |'assurance obligatoire) ou qui
travaille a des tarifs plus élevés.

5.2 Frais de réorganisation du quotidien

Quand les patients rentrent a la maison, ou poursuivent leur traitement sous forme ambulatoire, ils ont
souvent besoin d'un soutien pour les travaux ménagers ou la garde des enfants. Il peut en découler une
charge financiére pour les prestations qu'ils doivent acheter (aide ménagere, creche, etc.). Il se peut aussi
que ces frais rejaillissent indirectement sur le ménage parce gu'ils sont assumés par d'autres membres de
la famille ainsi amenés a réduire leur activité lucrative. Les assurances sociales n’offrent guére de soutien
dans ce cadre: ainsi, les prestations d'aide ménagére, y compris quand elles sont fournies par le centre
médico-social, ne sont pas prises en charge par I'assurance obligatoire des soins en cas de maladie.

La plupart des experts s'accordent a estimer que les familles confrontées a un cas de cancer doivent as-
sumer la majorité des charges liées a la réorganisation de leur quotidien. Ils citent d'autres facteurs qui
peuvent augmenter encore cette charge:

M Familles monoparentales: quand une seule personne — le plus souvent une femme — assume seule le
travail rémunéré, les taches d'éducation et de ménage, il est rare qu’elle puisse compter sur un autre
adulte membre du ménage pour partager les frais de garde supplémentaires (notamment en cas de mala-
die cancéreuse d'un enfant) ou les taches ménagéres (en cas de maladie du parent).

B Enfants en bas age: le temps a consacrer a I'éducation et a la garde est particulierement important
lorsque les enfants sont petits, notamment avant leur entrée au jardin d’enfants ou a I'école.

B Maladie d'une personne qui s’occupe essentiellement des taches éducatives et domestiques:
I"activité lucrative est le plus souvent assurée, contrairement au travail domestique et d'éducation. La fa-
mille est donc moins atteinte financierement lorsque la personne qui tombe malade est celle qui percevait
la majorité du revenu. Dans ce cas, la perte financiere est compensée au moins partiellement et/ou tempo-
rairement. Par contre, si la personne qui tombe malade est celle qui s'occupait des enfants et/ou du mé-
nage, ses prestations ne sont pas compensées. Soit le partenaire ou |I'entourage peut fournir ce travail
sans contrepartie (en devant parfois réduire son temps de travail), soit ces prestations doivent étre ache-
tées, par exemple en engageant une aide ménagere ou en recourant au centre médico-social.

B Maladie d’un enfant: si un enfant tombe malade du cancer, le temps consacré a son accompagne-
ment est trés fortement accru. Dans ce cas aussi, ce travail n’est pas assuré.

5.3 Incapacité de travail et fragilité de I'intégration au marché du
travail

Lorsqu’on a une activité lucrative et qu’on tombe malade du cancer, on doit quitter le marché du travail,
au moins provisoirement. Les pertes de salaire entrainées par I'incapacité de travail peuvent étre fort diver-
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ses: si I'incapacité est provisoire, la protection par une assurance d’indemnités journaliéres joue un réle
décisif; si I'incapacité est durable, les prestations de |'assurance-invalidité sont déterminantes. Les experts
attirent I'attention sur deux problemes a ce sujet:

B Assurance individuelle d'indemnités journaliéres lacunaire ou manquante: les indépendants
sont mentionnés comme groupe de personnes qui n'a souvent pas la protection d'une assurance
d’'indemnités journaliéres. Les primes pour une telle assurance sont prohibitives pour certains ou
I'assurance émet des réserves. Certains experts mettent toutefois en garde contre I'idée que les employés
seraient complétement protégés: d’une part, un nombre relativement élevé de personnes sont employées
dans des entreprises qui n‘ont ni assurance collective d'indemnités journaliéres ni convention collective
garantissant une assurance d’indemnités journaliéres. D'autre part, il arrive souvent que la protection de
I'assurance d'indemnités journalieres est moins importante que ce que pensent les assurés. Ainsi, certaines
assurances ne garantissent que des prestations limitées lorsque I'incapacité de travail est consécutive a un
probleme de santé antérieur a I'engagement. L'assurance d'indemnités journalieres ne couvre dans ces cas
que la poursuite du versement du salaire prévue par le code des obligations, rien de plus.

H Délai d'attente de la rente Al: presque tous les experts rapportent que les décisions en matiére de
rente Al se font attendre entre trois et quatre ans, ce qui ne manque pas de placer les personnes concer-
nées face a de gros problémes financiers. lls s'accordent aussi a penser que ce retard n’est pas forcément
d@ a une lourdeur bureautique mais tient plutét a la situation spécifique des personnes malades du can-
cer: I'évolution aléatoire de la maladie et la capacité de travailler temporairement (suivie par des rechutes)
empéchent certains malades du cancer d'atteindre la durée d'incapacité minimale obligatoire d'une an-
née. Il se peut aussi qu’aprés une année, la décision soit prorogée parce que le pronostic est encore ouvert
ou que la maladie cancéreuse est peu connue et n‘exclut pas a priori une réinsertion professionnelle ulté-
rieure. Sans oublier que l'incapacité de travail n‘est souvent pas évaluée de la méme maniere par I'Al, par
la personne malade ou par le médecin, notamment lorsque des éléments psychiques jouent un réle impor-
tant.

Par ailleurs, plusieurs experts sont d'avis que les patients atteints de cancer sont désavantagés sur le
marché du travail. C'est pourquoi il est important qu'ils conservent leur emploi et puissent s'adapter au
fur et a mesure aux nouvelles exigences.

6 Conclusions et recommandations

En résumé, force est de constater que I'enquéte suisse sur la santé ne donne pas d‘indication sur le faible
revenu des personnes ayant une anamnese de cancer. Il est prouvé que I'intégration au marché du travail
est moins bonne et les sentiments de solitude plus fréquents. Pour ceux qui travaillent par contre, il
n'existe pas de preuve de craintes plus grandes de perte de place de travail, ni de craintes quant a une
aptitude limitée a I'emploi ou d'un temps de travail moindre. De méme, concernant les contacts sociaux et
le soutien recu, les malades du cancer ne semblent pas en manquer plus que les autres personnes.

Il serait souhaitable de pouvoir différencier les résultats sur deux points: premierement, I'enquéte sur la
santé ne contient pas d'indication sur les dépenses entrainées par la maladie. Deuxiemement, il n'est pas
possible de déterminer le temps séparant le diagnostic de I'enquéte. D'autres études montrent que la
charge financiere est la plus grande pendant les premiers mois, alors que la situation en matiére de revenu
et d'activité lucrative ne se distingue guére entre les anciens patients atteints de cancer (plusieurs années
apres le diagnostic) et les autres personnes. Les données disponibles ne permettent pas de présenter avec
suffisamment de clarté cette dynamique temporelle et sa signification pour le revenu et la fortune des
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patients atteints de cancer et leurs proches. Un relevé des données, axé spécifiquement sur les points
principaux pourrait aide a combler ces lacunes.

Il est incontestable qu’une maladie cancéreuse peut, du moins a court terme, entrainer des charges finan-
ciéres considérables. Les activités des ligues cantonales, qui ont soutenu financierement environ 1600
personnes en 2007 sont la pour le prouver. En tout, 3,2 millions de francs ont été investis dans I'aide aux
malades du cancer. Les ligues cantonales peuvent aider a court terme en cas de passage difficile et éviter
par exemple que des personnes soient menacées de pauvreté a cause de frais de maladie uniques (comme
une franchise trop haute ou des frais de transport), s'endettent ou dépendent de I'assistance sociale. Mais
elles ne peuvent pas compenser les dépenses a long terme, et en particulier les pertes de revenu. La Ligue
suisse contre le cancer et les ligues cantonales peuvent dés lors s'engager a lutter contre les risques struc-
turels et pour améliorer les lacunes du réseau d'assurances sociales.

Sur la base de ces analyses, nous identifions des besoins d’action aux niveaux suivants:

B Information des employeurs: faute de connaissances sur les conséquences d'une maladie cancé-
reuse, un employeur peut se sentir dépassé par la situation et menacer ainsi I'intégration du patient at-
teint de cancer sur le marché du travail et le maintien de son emploi. Il serait treés utile aux collaborateurs
des ligues cantonales de pouvoir disposer d'un matériel d'information adapté pour aborder les employeurs
a ce sujet ou a remettre en cas de question. Dans la perspective du risque de précarisation, de telles in-
formations sont importantes pour éviter certaines pertes d’emploi et la détresse financiére qui peut en
découler. Enfin, conserver son emploi peut étre décisif pour un patient atteint de cancer y compris du
point de vue de l'intégration sociale et du sentiment d’estime de soi.

B Information des offices Al: les longs délais d'attente avant que I'Al ne prenne sa décision sur la rente
a octroyer peuvent entrainer une forte charge financiére pour les patients atteints de cancer et leurs pro-
ches. Du fait de la direction prise par les révisions Al, il semble peu réaliste d'espérer des changements
(comme des exigences moins grandes par rapport au délai d'attente, la possibilité d'une décision positive
concernant la rente également en cas de chances de réinsertion a long terme) a ce niveau dans la loi. Il
serait plus utile d’organiser une campagne de sensibilisation auprés des offices Al et de leurs médecins-
conseils. Certains des exemples présentés lors des collogues d’experts devraient permettre de bien illustrer
les problemes découlant de la pratique actuelle des offices Al et d'attirer |'attention des responsables de
maniere concréte sur la situation des personnes souffrant d'une maladie cancéreuse.

H Assurance obligatoire d’indemnités journaliéres: I'absence d'une protection d'assurance sous
forme d'indemnités journalieres, en particulier pour les indépendants, mais aussi pour les employés (no-
tamment a temps partiel) entraine un gros risque financier. Au plan politique, un postulat transmis par le
Conseil national, qui réclame une évaluation des dispositions en vigueur concernant les assurances
d’'indemnités journaliéres selon I'assurance-maladie et selon la loi sur le contrat d'assurance, est en at-
tente. L'approbation du rapport par le Conseil Fédéral est attendue dans les prochains mois. Ceci pourrait
étre une opportunité pour la Ligue suisse contre le cancer de demander une amélioration des dispositions
en vigueur et, si nécessaire, I'introduction d'une assurance obligatoire d’indemnités journaliéres. Il ne
s'agit pas ici, contrairement aux deux recommandations précédentes (campagnes de sensibilisation auprés
des employeurs et des offices Al) d'une exigence (politiqgue) concernant exclusivement les personnes at-
teintes d'une maladie cancéreuse. C'est pourquoi une coordination avec d'autres organismes sans but
lucratif et d'autres groupes d’intéréts et associations concernés (ligues de santé, associations de travail-
leurs) est recommandée.

B Assurances complémentaires dans le domaine des soins: en dehors des ayants-droits aux presta-
tions complémentaires, la protection sociale des personnes vivant chez elles tout en ayant un grand besoin
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de soins et de soutien est restreinte. Un élargissement de |'assurance obligatoire des soins en cas de mala-
die ne parait pas réaliste compte tenu de I'augmentation des colts dans le secteur de la santé et de
I'adoption de la loi sur le nouveau régime de financement des soins. Mais la Ligue suisse contre le cancer
pourrait aussi ceuvrer pour que davantage d’assurances complémentaires soient axées spécifiquement sur
I'assurance de soins et les prestations d’accompagnement. Selon les estimations des experts, une tel offre
manque largement, car quantité d'assurances complémentaires couvrant le domaine des soins et de
I'accompagnement comprennent des éléments de prestations complémentaires d'autres domaines. Dans
ce aussi, les patients atteints de cancer ne sont pas seuls concernés et une action coordonnée avec
d'autres organisations serait préférable.

M «Cantonalisation» des prestations complémentaires, mise en place du nouveau financement
des soins: d'importantes décisions concernant la sécurité sociale des personnes qui nécessitent des soins
et un accompagnement seront bientét prises dans différents cantons — ou I'ont déja été dans certains. La
Réforme de la péréquation financiére et de la répartition des taches entre la Confédération et les cantons
(RPT) transfert entierement a la compétence des cantons le financement et I'aménagement des presta-
tions complémentaires visant a compenser les frais de maladie et les frais résultant de I'invalidité. Parallé-
lement, la nouvelle réglementation du financement des soins permet aux cantons de répercuter sur les
patients jusqu’a vingt pour cent du tarif maximum fixé par le Conseil fédéral en matiere de soins.

Concernant les prestations complémentaires, la question qui se pose avant tout est de savoir si ces presta-
tions — considérées dans I'ensemble comme bonnes — seront maintenues par les cantons. Ce transfert
serait aussi |'occasion de procéder a quelques corrections, surtout concernant les prestations complémen-
taires pour les soins a domicile et I'aide ménagere effectués par des particuliers (n'appartenant pas au
ménage) qui sont limitées pour I'instant a 4800 francs par an. Une augmentation de cette limite serait
défendable. Concernant les frais pour les soins, il serait aussi souhaitable du point de vue des personnes
concernées que les cantons renoncent a cette option ou qu’ils aménagement les contributions dans un
cadre supportable en rapport avec le revenu et la fortune. Les chances sont bonnes a ce niveau dans la
mesure ou il est peu sensé, pour I’économie globale, d’inciter les individus a recourir davantage aux soins
stationnaires. En principe, dans ce domaine aussi, qui ne concerne pas non plus que les malades du can-
cer, une collaboration avec d'autres organisations serait bienvenue.

H Prise en compte des soins dans les forfaits par cas: il est a craindre que I'introduction des forfaits
par cas (systéme DRG) dans les hopitaux suisses raccourcisse la durée des séjours hospitaliers et déplace
davantage de prestations du domaine stationnaire au domaine ambulatoire. Les patients atteints de can-
cer ayant des besoins importants en soins et en convalescence postopértoire, ce changement peut entrai-
ner davantage de frais consécutifs tant directs qu’indirects. Il est donc important que les é
nés soient diment pris en compte dans le systeme DRG. La Ligue suisse contre le cancer pourrait, en col-
laboration avec d’autres organisations, des médecins et du personnel soignant, signaler ce probleme et
s'engager pour une élaboration adaptée du systeme DRG.

éments concer-
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1 Einleitung

1.1 Fragestellung

In jingster Zeit ist das Bewusstsein gewachsen, dass Krebserkrankungen die Betroffenen und ihre Familien
an den Rand der Armut fihren kénnen. Am 28. Deutschen Krebskongress war dem Thema «Krebs als
Armutsrisiko» ein Workshop gewidmet. Artikel in Fachzeitschriften machen aus der Perspektive der Sozi-
alberatung auf die Problematik aufmerksam (Poznanski 2004, Walther/Weis 2008); das Verhaltnis von
chronischer Krankheit und Armut war ebenfalls Gegenstand einer Tagung (Landesvereinigung fir die
Gesundheit Niedersachsens e.V. 2003). Auch hat kirzlich die Studie «Armut, Schulden und Gesundheit»
in Rheinland-Pfalz festgestellt, dass die Krebspatient/innen unter Gberschuldeten Personen verhaltnismas-
sig haufig vertreten sind (Munster/Rtger 2008)

Aufgrund von Rickmeldungen der 19 Kantonalen Krebsligen, die in der Beratung und Unterstitzung von
krebskranken Personen tatig sind, vermutet die Krebsliga Schweiz, dass Menschen, die mit einer Krebser-
krankung konfrontiert sind, Gberdurchschnittlich hdufig in prekare Lebenslagen geraten. Ausdruck davon
sind beispielsweise finanzielle Notlagen, ein erschwerter Zugang zu Leistungen der Sozialversicherungen
oder zunehmend komplexe sozialversicherungsrechtliche Abklarungen. Die Krebsliga Schweiz liess deshalb
2007 ein Vorprojekt durchfihren, das bei den Kantonalen Krebsligen der Westschweiz prifte, welche
Daten flr ein entsprechendes Forschungsprojekt zur Verfligung stehen (Rey-Baeriswyl/Gutjahr/Russi
2007). Mit der Durchfiihrung der Hauptstudie, die im Juli 2007 ausgeschrieben worden war, wurde das
Buro fur arbeits- und sozialpolitische Studien BASS beauftragt.

Ziel der Hauptstudie ist es, die Hypothese des Zusammenhangs zwischen Krebskrankheiten und einer
Prekarisierung von Lebenverhaltnissen zu Gberprifen. Dabei stehen folgende Fragen im Vordergrund:

B Ist es so, dass Menschen mit einer Krebskrankheit das gréssere Risiko haben, in prekare Lebensverhalt-
nisse zu geraten als gesunde Menschen?

B Mit welchen Dimensionen von Prekaritat sind Betroffene vor allem konfrontiert?

B Welche Risikofaktoren fur Prekaritat lassen sich in diesem Zusammenhang unterscheiden?

B Welche Empfehlungen lassen sich aufgrund der Resultate fur die sozialpolitischen Aktivitaten der Krebs-
liga Schweiz ableiten?

1.2 «Prekaritdt» und «prekire Lebensverhiltnisse»

Die Begriffe Prekaritat und Prekarisierung werden in der Regel fur die Beschreibung von Veranderungen in
der Arbeitswelt und im Arbeitsrecht verwendet (Bourdieu 1998, fir die Schweiz: Knépfel/Prodolliet 2001).
Daneben gibt es einen thematisch breiteren Gebrauch, der allgemein auf die Lebensverhaltnisse von Men-
schen zielt. Diese zweite, umfassendere Bedeutung ist gemeint, wenn im Folgenden von «Prekaritat» oder
«Prekarisierung» die Rede ist. In diesem Sinne befindet sich eine Person in prekaren Lebensverhaltnissen,
wenn sie zwar den Alltag selbstandig bewaltigt, aber punktuell auf finanzielle, psychologische oder sozial-
arbeiterische Hilfe angewiesen ist. Sie ist nicht zwingend «arm», lebt aber in Gefahr, jederzeit einbre-
chen zu kénnen. Menschen in prekdren Lebensverhaltnissen bilden die Hauptklientel privater Hilfswerke,
weil sie gerade noch ohne regelmassige Begleitung durch staatliche Institutionen zurecht kommen (Wal-
ser/Kndpfel 2007, Farago et al. 2005). In ahnlichem Sinn sprechen andere Autoren von «prekdrem
Wobhlstand» (Hibinger 1996) oder einer «Zone der Verwundbarkeit» (Castel 1995).

Ausldser einer Prekarisierung sind in der Regel einschneidende Lebensereignisse wie zum Beispiel eine
Scheidung, ein Unfall oder der Verlust eines Arbeitsplatzes. Solche Ereignisse kénnen mit positiven wie
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negativen Folgen verbunden sein und verlangen von den betroffenen Personen meistens eine Anpassung
an eine neue Situation, ein Veranderung ihrer sozialen Rolle, ihrer Ziele oder ihrer Wertvorstellungen.
Diese Adaptationsprozesse bringen oftmals erhebliche Unsicherheiten und stellen das Selbstverstandnis
einer Person in Frage: Sie befindet sich in «prekaren Lebensverhaltnissen».

Armut wird heute nicht allein als ein materielles, sondern ein mehrdimensionales Phanomen verstan-
den. Der in der deutschsprachigen Forschung verbreitete Lebenslagensatz beurteilt die Situation von Men-
schen nach ihrem Ernahrungszustand, ihrer Wohnsituation, ihrer Gesundheitszustand, ihrem Bildungs-
stand, ihrer Arbeitssituation und — je nach Auspragung — allfélligen weiteren Dimensionen (vgl. Lessmann
2006). Es liegt nahe, auch prekare Lebensverhdltnisse entsprechend mehrdimensional zu definieren (Wal-
ser/Knopfel 2007). Ein derart umfassendes Verstandnis von Armut bzw. Prekaritat hat den Vorteil, dass
das Zusammenspiel der verschiedenen Prekaritdtsdimensionen ins Zentrum riickt und beispielsweise unter-
sucht werden kann, unter welchen Bedingungen Mangelerscheinungen in einem Lebensbereich auf ande-
re Lebensbereiche Ubergreifen. Erfahrungsgemass schwierig fallt es dagegen, verbindliche Armuts- oder
Prekaritatsgrenzen zu definieren, die allen Dimensionen angemessen Rechnung tragen.

Im Kontext von Krebserkrankungen ist ein umfassendes Konzept von Prekaritat allerdings nicht in
jedem Fall erkenntnisférdernd. Fir die meisten Personen ist eine Krebserkrankung ein einschneidendes
Lebensereignis, das erwiesenermassen zu psychischen Krisen fhren kann. Schliesst man den Gesund-
heitszustand und die psychische Verfassung in das Prekaritatskonzept ein, so lauft man Gefahr, bereits
bekannte und wenig Uberraschende Forschungsergebnisse zu reproduzieren. Dazu kommt, dass es bereits
eine differenzierte und breite Forschung zur Lebensqualitdt von Krebspatient/innen und Personen mit
einer Krebsgeschichte gibt. Wir sind deshalb in der vorliegenden Studie primar an den materiellen Aspek-
ten von Prekaritat interessiert, schliessen jedoch Fragen der sozialen Integration und der Erwerbsintegrati-
on mit ein. Unsere zentrale Frage richtet sich danach, ob Menschen in existenziellen Krisensituationen —
wie dies eine Krebserkrankung haufig ist — zusatzlich Gefahr laufen, dass ihre materielle Lebensgrundlage
ins Wanken gerat und wie man solchen Gefahrdungen entgegenwirken kénnte.

1.3 Methodisches Vorgehen

Die prazise Quantifizierung des Prekaritatsrisikos von Menschen mit Krebserkrankungen stellt hohe Anfor-
derungen an den auszuwertenden Datensatz. Ein ideales Erhebungsdesign misste die folgenden Eigen-
schaften aufweisen:

M Erstens: Aus der Gesamtheit der Krebskranken wird zufallig eine reprasentative Stichprobe gezogen.
B Zweitens: Um das Prekaritatsrisiko der Krebskranken mit demjenigen der Ubrigen Bevélkerung zu ver-
gleichen, werden gleichzeitig einer Kontrollgruppe dieselben Fragen gestellt.

B Drittens: Damit der kausale Zusammenhang zwischen Krebskrankheit und einer méglichen Prekarisie-
rung gesichert werden kann, werden Angaben zur Lebenssituation fir mindestens zwei Zeitpunkte
ermittelt: Erstens kurz vor Diagnose, zweitens fUr einen Zeitpunkt x, der einen einheitlichen Abstand zum
Zeitpunkt der Krebsdiagnose aufweist (z.B. zwei Jahre spater).

Arbeitskonomisch ware es am vorteilhaftesten, wenn die erforderlichen Daten aus einer bestehenden
Befragung bezogen werden kénnten, welche den geschilderten Anforderungen gentigt. Dies ist jedoch
nicht realisierbar. In der Schweiz gibt es keine Panel-Befragung (d.h. eine Befragung derselben Personen
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zu unterschiedlichen Zeitpunkten), die detaillierte Angaben zum Gesundheitszustand und den soziodko-
nomischen Lebensbedingungen enthalt.’

Die Durchfuhrung einer eigenen Erhebung, die den genannten Anforderungen entsprechen wurde, war
aus Kostengrinden nicht moglich. Wir haben uns deshalb dafur entschieden, mit weniger kostenintensi-
ven Methoden das Thema «Krebs und prekare Lebensverhaltnisse» aus drei Perspektiven zu beleuchten.
Eine Antwort auf die Frage, ob Menschen mit einer Krebserkrankung einem héheren Prekaritatsrisiko
unterliegen als andere Personen, lasst sich auf diese Weise zwar nicht abschliessend formulieren. Jedoch
erlaubt es die Vielfalt der Zugédnge, ein facettenreiches und vielschichtiges Bild der sozialen Lage von
krebskranken Personen zu zeichnen. Die drei Zugange vertiefen je unterschiedliche Aspekte des Themas
«Krebs und prekare Lebensverhaltnisse»:

B Statistische Analyse der Gesundheitsbefragung 2007: Die vom Bundesamt fir Statistik durchgefihrte
Gesundheitsbefragung 2007 enthélt Daten von rund 20°000 Personen und erlaubt es, die Lebensverhalt-
nisse von Menschen mit und ohne Krebserkrankungen zu vergleichen. Dabei sind Analysen zu den Ein-
kommensverhaltnissen, der Erwerbsintegration, der sozialen Integration und der Wohnsituation méglich.
Auch kénnen zusatzliche persdnliche Merkmale wie der Bildungsstand, die erfahrungsgemass einen ho-
hen Einfluss auf den Lebensstandard haben, in den Auswertungen berlcksichtigt werden. Auf diese Wei-
se lasst sich abschatzen, ob die Prekaritat eine Folge der Krebserkrankung ist. Nicht maéglich ist in der
Gesundheitsbefragung eine Unterscheidung der Krebsarten. Zudem sind keine Angaben zu krankheitsbe-
dingten Ausgaben verflgbar.

B Statistische Analyse von Daten der Kantonalen Krebsligen: Die kantonalen Krebsligen unterstitzen
bedurftige Krebspatient/innen mit finanziellen Beitragen. Fir die Studie wurden erstmals Angaben zu den
untersttzten Personen zentral erhoben und ausgewertet (Referenzjahr: 2007). Ein Vergleich dieser Infor-
mationen mit Angaben zu den Personen, die neu an einem Krebs erkrankt sind, erlaubt Rickschlisse
darauf, welche Krebspatient/innen ein besonders hohes Prekaritatsrisiko tragen. Im Unterschied zur Ge-
sundheitsbefragung sind Unterscheidungen nach Krebsart méglich, zudem liegen Informationen zu Alter,
Geschlecht, Zivilstand und Nationalitat vor. Prekaritat wird in diesem Zusammenhang als Mangel an finan
ziellen Ressourcen thematisiert. Nicht ermitteln lasst sich auf diese Weise allerdings, ob die Prekaritat tat-
sachlich eine Folge der Krebserkrankung ist, oder ob sich die Personen bereits vor der Krebserkrankung in
bedrangten Verhaltnissen befanden.

B Expertengesprache: Die prazisen Ursachen und Prozesse einer Prekarisierung lassen sich in quantitati-
ven Analysen nur begrenzt erschliessen (z.B. Probleme beim Zugang zu Sozialversicherungsleistungen).
Aus diesem Grund haben wir zusatzlich Gesprache mit sieben Expert/innen gefihrt, die in der sozialen
und rechtlichen Beratung von Krebspatient/innen tatig sind.

1.4 Gliederung
Der Bericht ist finf Teile gegliedert:

M Kapitel 2 liefert einen Uberblick auf die bisherigen Forschungsergebnisse. Wir gehen zu Beginn
kurz auf das —im Moment stark boomende — Forschungsthema «Gesundheit und soziale Ungleichheit»
ein und stellen die wichtigsten Erklarungsansatze vor. Anschliessend befassen wir uns eingehend mit dem
Verhaltnis von Krebs und Armut. Die méglichen kausalen Zusammenhange werden dabei in zwei Rich-

' Die Schweizerische Arbeitskrafteerhebung SAKE, die als rotierendes Panel gefuhrt wird, ermittelt Angaben zur Gesundheit primar
in Abhdngigkeit der Erwerbstatigkeit (Griinde von Erwerbsunterbriichen und Arbeitslosigkeit) und geht nicht auf spezifische Krank-
heitsformen ein. Das Schweizerische Haushaltspanel enthalt ab Welle 2 (2000) Angaben dazu, ob eine Person unter einer chroni-
schen Krankheit leidet, auch hier fehlen jedoch abgesehen von der Unterscheidung psychischer und korperlicher Leiden (ab Welle 6,
2004) nahere Differenzierungen.
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tungen untersucht: Als erstes wird gefragt, ob und in welchem Ausmass die soziale Schichtzugehd&rigkeit
einen Einfluss auf das Risiko hat, an Krebs zu erkranken. Als zweites werden Resultate von Studien, wel-
che die finanziellen Folgen einer Krebserkrankung thematisieren, bilanziert.

M Kapitel 3 wertet die Daten der Schweizerischen Gesundheitsbefragung aus und diskutiert die Fra-
ge, ob sich Menschen mit einer Krebsgeschichte &fter in prekdren Lebenslagen befinden als andere Perso-
nen. Als Dimensionen von Prekaritdt werden dabei die Einkommensverhaltnisse, die Erwerbsintegration,
die soziale Integration und die Wohnverhaltnisse untersucht.

H Kapitel 4 stellt zunachst die Unterstltzungspraxis der Kantonalen Krebsligen dar und vergleicht
anschliessend ausgewahlte soziodemographischen Merkmale der unterstiitzten Personen mit denjenigen
von Personen, die neu an einem Krebs erkrankt sind. Anders als bei der Analyse der Gesundheitsbefra-
gung wird somit nicht das Prekaritatsrisiko von Krebspatient/innen im Vergleich zur Ubrigen Bevélkerung
ermittelt, sondern es werden spezifische Risikomerkmale innerhalb der Gruppe der Krebspatient/innen
bestimmt.

M Kapitel 5 vertieft die Analysen zu den Risikofaktoren und Problemkonstellationen anhand von
Expertengesprachen. Im Zentrum stehen dabei zum einen die Llicken im Netz der sozialen Sicherheit. Zum
anderen werden erneut — und auf differenzierterer Ebene — die soziodemographischen Merkmale und
Lebenssituationen diskutiert, die mit besonderen Prekaritatsrisiken verbunden sind. Neben den finanziellen
Verhaltnissen kommen dabei auch die Erwerbsintegration und soziale Kontakte zur Sprache. Zudem wird
erdrtert, wie sich die mit einer Krebserkrankung verbundenen Prekaritatsrisiken in der jingeren Vergan-
genheit entwickelt haben.

B Kapitel 6 fasst die Ergebnisse zusammen und formuliert darauf gestiitzte Handlungsempfehlungen
zuhanden der Krebsliga Schweiz.
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2.1 Gesundheit und soziale Ungleichheiten: Erkldrungsansatze

Die Forschung zu Gesundheit und sozialer Ungleichheit hat in den vergangenen Jahren einen markanten

Aufschwung erlebt. Die Zahl der Publikationen, die sich mit dem Thema befassen, ist allein im deutschen

Sprachraum kaum mehr zu Gberblicken: 2005 wurden in einer Bestandesaufnahme nicht weniger als 684
einschlagige Titel registriert (Mielck 2005).

In ihrer Grundtendenz weisen fast alle dieser Studien in dieselbe Richtung: Sie zeigen, dass Personen mit
einem niedrigen sozialen Status meistens einen schlechteren Gesundheitszustand aufweisen, kranker sind
und friher sterben als Personen mit einem hdheren sozialen Status (Mielck 2005, Siegrist/Marmot 2008).
«Niedrige soziale Schichtzugehdorigkeit», so formulierte es Redford B. Williams 1998, «ist vermutlich die
starkste einzelne Einflussgrosse auf vorzeitige Erkrankungen und Sterbefalle, nicht nur in den Vereinigten
Staaten, sondern weltweit» (Williams 1998). Auch in der Schweiz ist festgestellt worden, dass die Lebens-
erwartung von Mannern in der hochsten Sozialschicht um 4.4 Jahre grosser ist als diejenige von Personen
in der niedrigsten Sozialschicht (Gubéran/Usel 2000).

Fur die Erklarung dieser Ungleichheiten war der Black-Report von zentraler Bedeutung, der zu Beginn
der 1980er Jahre in Grossbritannien publiziert wurde und eine rege 6¢ffentliche Debatte ausloste (Town-
send/Davidson 1982). Er schlug vier Ansatze zur Erklarung sozialer Ungleichheit in der Gesundheit vor,
welche die weitere Forschung entscheidend pragten:

B Artefakt: Die beobachteten Zusammenhange zwischen sozialem Status und Gesundheit sind in Wirk-
lichkeit nicht existent und beruhen auf einem Messfehler der verwendeten Variablen.

H Soziale Selektion: Der Gesundheitszustand beeinflusst den soziodkonomischen Status; schlechte Ge-
sundheit fahrt zu sozialem Abstieg — plakativ formuliert: «Krankheit macht arm».

B Materialistische Erklarung: Die soziale Stellung einer Person und insbesondere ihre materiellen Ver-
haltnisse beeinflussen ihren Gesundheitszustand: Schlechte Wohnverhaltnisse, billige und ungesunde
Lebensmittel, harte kdérperliche Arbeit und andere Gefdhrdungen am Arbeitsplatz tragen zur Entstehung
von Krankheiten bei — plakativ formuliert: «Armut macht krank».

B Lebensstil: Kulturelle Einflisse und die Sozialisation formen in starkem Masse gesundheitsschadigen-
des und —forderndes Verhalten. Diese gesundheitsbezogenen Lebensstile variieren wiederum stark zwi-
schen den Schichten: UngUnstiges Erndhrungsverhalten, Rauchen, Alkoholkonsum, Bewegungsmangel
und Ubergewicht sind haufiger in niederigeren Sozialschichten anzutreffen.

Diese vier Erklarungsansatze, die sich gegenseitig keineswegs ausschliessen, sind in der Folge weiter diffe-
renziert und entwickelt worden. Insbesondere wurde auf wichtige psychosoziale Faktoren aufmerksam
gemacht (Siegrist/Marmot 2005): So konnte beispielsweise gezeigt werden, dass eine Berufstatigkeit mit
hohem Anforderungsniveau und geringem Handlungsspielraum (sogenannter «job strain») ein wichtiger
Risikofaktor fr koronare Herzkrankheiten ist. Neuere Modelle legen insbesondere Gewicht auf eine le-
benslauforientierte Perspektive, wobei den friihen Lebensjahren und der Sozialisation eine herausra-
gende Bedeutung fir die Gesundheit im Erwachsenenalter beigemessen wird (Power/Kuh 2008).

Fur die in unserer Studie zentrale Frage, ob Krebserkrankungen mit eine erhdhten Risiko sozialen Abstiegs
verbunden ist, ist der Erklarungsansatz der sozialen Selektion von besonderem Interesse. Geht es
darum, die sozialen Ungleichheiten im Gesundheitszustand der Bevélkerung zu erklaren, so wird ihm in
der Regel nur ein kleines Gewicht beigemessen (Blane/Smith/Bartley 1993, Chandola et al. 2002). Auch
Uberblicksdarstellungen sind sich darin einig, dass die entsprechenden Effekte gering sind. Die umgekehr-
te Kausalrichtung, die von der sozialen Umwelt zur Krankheit fhrt, sei von ungleich grésserer Bedeutung,
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um soziale Ungleichheiten im Gesundheitszustand der Bevélkerung zu erkldren (Siegrist/Marmot 2008).
Allerdings wird darauf aufmerksam gemacht, dass mit der geringen Aufmerksamkeit, die der Erklarungs-
ansatz erfahrt, auch ein Forschungsdefizit einhergeht: «Detaillierte Untersuchungen», so stellt Andreas
Mielck fir die deutsche Forschung fest, «liegen hierzu jedoch noch nicht vor» (Mielck 2005, 54).2

Es gibt jedoch auch andere Stimmen: Pointiert beklagt West (1991), dass die These der sozialen Selektion
zu Unrecht vernachlassigt worden sei und sie in Verbindung mit einem soziologischen Etikettierungsansatz
(«labeling theory») ein hohes Erklarungspotenzial besitze. Auch wurde darauf aufmerksam gemacht, dass
die Uberprifung der These stark davon abhangt, wie der sozibkonomische Status gemessen wird: Das
Bildungs- und Qualifikationsniveau beispielsweise ist dazu wenig geeignet, weil einmal erworbene Qualifi-
kationen nicht verloren gehen und sich auf diese Weise ein sozialer Abstieg nicht feststellen lasst (vgl.
Dalstra et al. 2002). Ebenfalls problematisch ist es, die soziale Stellung anhand der beruflichen Position zu
messen und dabei nicht erwerbstatige Personen auszuklammern: Da erwerbstatige Personen tendenziell
eine bessere Gesundheit aufweisen als nicht erwerbstatige bzw. erwerbsunfahige Personen, werden die
Unterschiede unterschatzt («healthy worker effect», Dahl 1993).

Eng mit Fragen der sozialen Selektion verbunden sind Untersuchungen zur Arbeitsmarktintegration von
Menschen mit gesundheitlichen Beeintréachtigungen. Mehrere Studien belegen, dass Personen mit ge-
sundheitlichen Beschwerden, insbesondere mit chronischen Krankheiten, gréssere Risiken tragen als ge-
sunde Personen (Elstad 1995, Jusot et al. 2008, Lindholm/Burstrom/Diderichsen 2002, Mastekaasa 1998,
Virtanen et al. 2005). Dabei zeigen sich Effekte hauptsachlich bei Eintritten in und Austritten aus dem
Arbeitsmarkt, weniger jedoch — und erst in fortgeschrittenerem Alter — bezlglich der beruflichen Position
(Elstad 2004, van de Mheen et al. 1999). Mit anderen Worten: Menschen mit gesundheitlichen Beein-
trachtigungen verlieren haufiger ihre Arbeit und haben es schwerer, eine Stelle zu finden. Verbleiben sie
jedoch im Erwerbsprozess, so gibt es kaum Anzeichen eines beruflichen Abstiegs.

Konjunkturelle Entwicklungen kénnen bei solchen Prozessen eine wichtige Rolle spielen (Bartley/Owen
1996), ebenso Anderungen der gesetzlichen Rahmenbedingungen: So wird beispielsweise vermutet, dass
eine starke Zunahme einkommensbezogener «health inequalities» in den Niederlanden Anfang der
1990er Jahre damit zusammenhdngt, dass die Arbeitgeber neu fur die Kosten bei krankheitsbedingten
Absenzen ihrer Mitarbeitenden verantwortlich waren. Auch eine voriibergehende Verscharfung des Zu-
gangs zu Versicherungsleistungen bei Arbeitsunfahigkeit diirfte eine Rolle gespielt haben (Dalstra et al.
2002). Schliesslich betonen mehrere Studien, dass die Effekte stark mit anderen Merkmalen wie Ge-
schlecht, Nationalitat bzw. Ethnie und Bildungsstand zusammenspielen und fir einzelne Subgruppen sehr
unterschiedlich ausgepragt sein kénnen (Arrow 1996, McDonough/Amick 2001).

Die Tatsache, dass das Erklarungsmodell der sozialen Selektion zumindest im deutschsprachigen Raum
wenig populdr ist, stellt den Ansatz unserer Studie nicht in Frage: Selbst wenn es zutreffen sollte, dass die
These der sozialen Selektion insgesamt nur einen geringen Beitrag zur Erkldrung sozialer Unterschiede
bezlglich des Gesundheitszustandes leistet, so kann sie fr spezifische Krankheiten und Lebensumstande
durchaus von Relevanz sein. Darauf deuten auch die Forschungsergebnisse zum arbeitsmarktlichen Aus-
schluss von Menschen mit langandauernden gesundheitlichen Beeintrachtigungen. Selbst hartnackige
Kritiker der These der sozialen Selektion stellen ihre partikuldre Erklarungskraft nicht in Frage. Ihre Zweifel
treten erst in der globalen Perspektive zu Tage, die flr unseren Zusammenhang irrelevant ist: «There is

2 Diesen Eindruck bestétigt eine Expertise zur Armuts- und Reichtumsberichterstattung der deutschen Bundesregierung, die sich den
Themenfeld «Armut, soziale Ungleichheit und Gesundheit» widmet (Lampert et al. 2008): Sie beschaftigt sich hauptsachlich mit den
Zusammenhdngen von sozialem Status und Gesundheitszustand sowie schichtspezifischem Gesundheits- und Praventionsverhalten.
Die sozio6konomischen Folgen von Krankheit werden kaum explizit thematisiert.
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thus little doubt that illness can result in downward social mobility and that, in consequence, those in
good health are relatively more likely to be upwardly mobile [...]. The question that remains concerns the
size of contribution which social selection makes to class gradients in health. Is it a minor phenomenon or
does it need to be central to attempts to understand the causes of social class differences in health?»
(Blane/Smith/Bartley 1993, 2).

FUr die Frage nach dem Armutsrisiko von krebskranken Personen ist die Einbettung in die Diskussion um
soziale Ungleichheiten und Gesundheit aus zwei Griinden bedeutsam:

M Erstens weist sie auf das Kausalitatsproblem beim Zusammenhang von Krankheit und Armut hin: Aus
dem Sachverhalt, dass kranke Menschen haufiger arm sind, l3sst sich nicht zwingend schliessen, dass
Krankheit ein Armutsrisiko ist. Methodisch lasst sich das Kausalitdatsproblem in Langsschnittstudien unter
Kontrolle halten, welche die Entwicklung von Gesundheit und sozialer Stellung individuell und im Verlaufe
der Zeit festhalten. Weil solche Erhebungen sehr kostenintensiv sind, stehen uns fir die Studie keine sol-
chen Daten zur Verfigung. Wir missen uns auf Querschnittvergleiche konzentrieren. Damit stellt sich die
Herausforderung, das kausale Verhaltnis von Krebserkrankung und Prekaritat auf andere Weise zu erfas-
sen und in Interpretationen zu berdcksichtigen.

B Zweitens wird ersichtlich, dass die These der sozialen Selektion relativ stark von institutionellen Rah-
menbedingungen abhdngt. Die Systeme der sozialen Sicherheit spielen eine entscheidende Rolle, wenn
es darum geht, ob Krankheit zu Armut fihrt. Ebenfalls von grosser Bedeutung ist der Arbeitsmarkt und
seine Offenheit fir Menschen mit gesundheitlichen Beeintrachtigungen. Die institutionellen Rahmenbe-
dingungen sind sowohl im Quer- wie auch im Langsschnittsvergleich sehr variabel: Sie unterscheiden sich
nicht nur zwischen Staaten, sondern auch in der Zeit (konjunkturelle Entwicklungen, politische Verdnde-
rungen). Dass die Faktoren, welche die Armutsrisiken kranker Menschen stark beeinflussen, vermutlich
eine hohe Variabilitdt aufweisen, kdnnte mit ein Grund sein, weshalb die These der sozialen Selektion
zumindest im deutschsprachigen Raum erst in geringem Umfang erforscht ist: Eine Verallgemeinerung der
Resultate dlrfte nur in sehr beschranktem Ausmass moglich sein. Jedenfalls kénnen wir nicht erwarten,
dass sich entsprechende Erkenntnisse ohne weiteres auf die Schweiz Ubertragen lassen: Wer die These der
sozialen Selektion prift, ist zwangsweise stark auf einen nationalen Rahmen verwiesen. Dies gilt auch far
die vorliegende Untersuchung.

Um zu ermessen, welche Rolle das Kausalitatsproblem bei einer Analyse der Zusammenhange von Krebs
und Armut spielt, gehen wir im Folgenden zunachst auf die Frage ein, inwieweit ungleiche soziale Stel-
lungen mit unterschiedlichen Risiken einer Krebserkrankung verbunden sind (Abschnitt 2.2). Anschlies-
send diskutieren wir ausfihrlich die bisherigen Forschungsergebnisse zu den finanziellen Belastungen, die
krebskranke Personen und ihr Umfeld wegen der Krebserkrankung tragen mussen (Abschnitt 2.3).

2.2 Soziale Schicht und Krebsrisiko

Um festzustellen, ob Menschen wegen einer Krebserkrankung in (finanziell) prekdre Lebensverhaltnisse
geraten, musste man Personen, die an einem Krebs erkrankt sind, Uber eine langere Zeit begleiten. Wie
eingangs erwahnt, ist dies aus Kostengrinden fir die vorliegende Studie nicht maglich (vgl. Abschnitt
1.3). Vergleicht man die Lebenssituation krebskranker Menschen und anderer Personen zu einem be-
stimmten Zeitpunkt — also in einem Querschnittvergleich —, so stellt sich unweigerlich die Frage, wie allfal-
lige Differenzen zu interpretieren sind. Angenommen, es stellt sich heraus, dass krebskranke Menschen
haufiger in prekaren Verhaltnissen leben als andere Personen: Lasst sich daraus nun schliessen, dass die
Krebserkrankung zur Prekarisierung gefiihrt hat? Oder verhalt es sich vielmehr so, dass die Personen an
Krebs erkrankt sind, weil Menschen aus niedrigeren sozialen Schichten ein héheres Krebsrisiko tragen?
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Um die Tragweite dieses Kausalitatsproblems zu ermessen, ist es wichtig zu wissen, in welchem Ausmass
das Risiko einer Krebserkrankung schichtspezifisch variiert. Fir gewisse chronische Krankheiten wie Diabe-
tes mellitus oder Herzkreislauf-Krankheiten ist ohne Zweifel belegt, dass niedrigere soziale Schichten ein
markant erhdhtes Risiko aufweisen (Mielck 2005). Beim Krebs ist die Sachlage weniger eindeutig. Eine
Analyse von nationalen und regionalen Gesundheitsbefragungen, die von 1984 bis 1992 in Deutschland
durchgefthrt worden waren, konnte beispielsweise nicht nachweisen, dass sich das Risiko einer Krebser-
krankung schichtspezifisch unterscheidet (Helmert/Mielck/Shea 1997). Zu einem anderen Ergebnis kommt
die umfangreiche internationale Bestandesaufnahme von Kogevinas et al. (1997), die festhalt: «Lower
social classes tend to have higher cancer incidence an poorer cancer survival rates than higher social clas-
ses» (Kogevinas et al. 1997, 14).

Ubereinstimmung herrscht darin, dass das schichtspezifische Krebsrisiko je nach Krebsart stark variiert:
Manner mit niedrigerem sozialen Status haben vor allem héhere Risiken bei Krebserkrankungen der At-
mungsorgane, im Mund- und Rachenbereich, im Magen und — mit gewissen Ausnahmen — bei Leber-
krebs; bei Frauen sind es Krebserkrankungen der Speiseréhre, des Magens, der Gebarmutter und teilweise
der Leber (Kogevinas et al. 1997). Gemass deutschen Studien ist eine erhdhte Pravalenz in der unteren
sozialen Schicht bei folgenden Lokalisationen vorhanden: Lungenkrebs, Magenkrebs, Nieren-/Blasenkrebs,
Leukdmie und maligne Lymphome (Mielck 2005). Schichtspezifische Lebensstile und Risikoverhalten durf-
ten dabei eine wichtige Rolle spielen, in erster Linie der Tabakkonsum, allenfalls auch der Alkoholkonsum.
Weitere Erkldrungsansatze sind unterschiedliche berufliche Risiken und méglicherweise Umwelteinflisse
(z.B. Luftverschmutzung) bei sozial segregierten Wohnlagen.

Daneben gibt es auch Krebsarten, die in sozial héheren Schichten haufiger auftreten. Das prominenteste
Beispiel ist der Brustkrebs, die mit Abstand haufigste Krebserkrankung bei Frauen (Kogevinas et al. 1997).
Es ist unwahrscheinlich, dass dies allein auf eine unterschiedliche Beteiligung bei Friiherkennungen zu-
rckzufthren ist: Auch in einem Land wie Danemark, in dem kaum soziodkonomische Differenzen in
Zugang und Nutzung des Gesundheitssystems zu bestehen scheinen, ist das Brustkrebsrisiko von Akade-
mikerinnen fast doppelt so gross wie bei Frauen, die im ersten Sektor beschaftigt sind (Dang et al. 2003).
Hinweise darauf, dass das Krankheitsrisiko in héheren sozialen Schichten grésser ist, gibt es auch fir
Hautmelanome und Darmkrebs sowie bei Mannern fir Hirntumore und bei Frauen fur Krebserkrankungen
der Eierstocke (Kogevinas et al. 1997).

Grundlegend fir die Verhaltnisse in der Schweiz ist die Studie von Bouchardy et al. (2002). Sie rekon-
struiert den soziobkonomischen Status Gber Angaben zur beruflichen Stellung. Dabei wurden Daten von
funf Krebsregistern (Basel, Genf, St. Gallen-Appenzell, Waadt, Zurich) ausgewertet, welche fiir mindestens
zwei Jahre systematisch Angaben zur beruflichen Stellung verzeichnen. Weil die einschldgigen Informatio-
nen bei Frauen haufig fehlen, wurden einzig Manner bertcksichtigt. Der Beobachtungszeitraum erstreckt
sich Uber die Jahre 1980 bis 1993, kann jedoch fir die einzelnen Krebsregister variieren. Die Studie zeigt,
dass Menschen aus niedrigen sozialen Schichten haufiger an Krebsarten erkranken, deren Risiko mit Ta-
bak- und Alkoholkonsum zusammenhangt. Dazu gehoéren insbesondere Lokalisationen in Mund und Ra-
chen, Speiserdhre, Magen, Leber, Kehlkopf, Lunge und Pleura. Umgekehrt tragen Schweizer Manner aus
hoheren soziodkonomischen Schichten ein grésseres Risiko, an Hautkrebs, Darmkrebs, Hodenkrebs und —
schwacher ausgepragt — Prostatakrebs oder Nierenkrebs zu erkranken. Fur Vergleiche mit anderen Studien
ist wichtig darauf hinzuweisen, dass aus methodischen Griinden keine Vergleiche mit der Gesamtbevolke-
rung (z.B. Berechnung von Inzidienzraten) stattfanden, sondern die entsprechenden Risiken durch Aus-
wertungen innerhalb der Gruppe der Personen mit Neuerkrankungen berechnet wurden, wobei man die
relevante Krebsart auf alle Gbrigen Krebsarten als Referenzgrosse bezog.
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Im Rahmen einer gross angelegten Verlaufsstudie wurde fur die Schweiz zudem fir mehrere Krebsarten
untersucht, ob es einen Zusammenhang zwischen dem Ausbildungsstand und der krebsspezifi-
schen Mortalitatsrate gibt (vgl. Meyer 2008). Bei Prostatakrebs, Brustkrebs und Darmkrebs ist ein sol-
cher Zusammenhang nur schwach ausgepragt oder nicht existent. Dagegen haben weniger gebildete
Bevolkerungsgruppen bei beiden Geschlechtern eine deutlich erhéhte Lungenkrebsmortalitat. Eine ahn-
lich, aber weniger ausgepragte Tendenz ist bei der Leberkrebsmortalitat festzustellen. Beim Zervixkarzi-
nom (Gebarmutterhals) weisen 30- bis 64jahrige Frauen mit tiefem Bildungsgrad eine héhere Mortalitat
auf, was mit Beobachtungen zur schichtspezifischen Inanspruchnahme von Vorsorgeuntersuchungen
Ubereinstimmt.?

Zusammenfassend ist somit festzuhalten, dass sich das Kausalitatsproblem nicht bei allen Krebsarten im
gleichen Ausmass stellt. Sollten wir im Folgenden bei Querschnittvergleichen beispielsweise feststellen,
dass Frauen mit Brustkrebs Gberdurchschnittlich haufig materiell schlecht gestellt sind, so haben wir guten
Grund zu Annahme, dass dies eine Folge der Krebserkrankung ist. Weil namlich mit steigendem sozialem
Status das Risiko einer Brustkrebserkrankung zunimmt, ware es sehr unwahrscheinlich, dass die prekaren
finanziellen Verhaltnisse der Situation vor der Krebserkrankung geschuldet sind. Ebenfalls gering scheint
das Problem eines kausalen Fehlschlusses bei Hautkrebs und Darmkrebs. Besondere Vorsicht ist dagegen
bei Krebserkrankungen der Atmungsorgane, im Mund- und Rachenbereich, im Magen und in der Leber
geboten. Daneben gibt es auch eine Reihe von Krebserkrankungen, die hinsichtlich ihrer sozialen Auspra-
gung «neutral» zu sein scheinen. Inwieweit Menschen mit niedrigem soziobkonomischem Status insge-
samt ein hoheres Krebsrisiko tragen, scheint umstritten. Sofern ein solcher Zusammenhang besteht, lasst
sich jedoch klar festhalten, dass er schwacher ausgepragt ist als bei anderen chronischen Krankheiten wie
z.B. Diabetes mellitus oder Herzkreislauf-Krankheiten.

2.3 Finanzielle Belastungen von Krebspatient/innen

Welche Folgen haben Krebserkrankungen fir die Lebensverhéltnisse der Betroffenen und ihrer Angehéri-
gen? Wir befassen uns im Folgenden vor allem mit den materiellen Konsequenzen. Diese Abgrenzung ist
insofern notwendig, als es eine Vielzahl von Untersuchungen gibt, die sich mit der Lebensqualitat von
Personen mit einer Krebsgeschichte auseinandersetzen. Auch hat die psychische Belastung der Betreu-
ungs- und Pflegepersonen in jingster Vergangenheit vermehrt Aufmerksamkeit erfahren. Eine umfassen-
de Literaturlbersicht zu den psychosozialen Folgen einer Krebserkrankung fir die krebskranke Person und
ihr Umfeld ware aber nicht allein wegen der umfangreichen Forschung kaum zu leisten. Sie stiinde auch
vor dem Problem, dass uns das Thema allmahlich entgleiten wiirde. Denn die Feststellung, dass sich
Krebspatient/innen im weitesten Sinn in einer heiklen und unsicheren Lebenslage befinden, ware wenig
Uberraschend und eine Quantifizierung eines derart umfassenden «Prekaritatsrisikos» deshalb kaum sinn-
voll. Eine Eingrenzung des Prekaritatsbegriffs auf primar wirtschaftliche Aspekte verhindert dies. Wir ha-
ben uns deshalb in der Literaturrecherche auf Arbeiten konzentriert, welche die materielle Folgen einer
Krebserkrankung fur die Patient/innen und ihr Umfeld thematisieren. Zudem bertcksichtigten wir Studien
zur Arbeitsmarktintegration von Personen mit einer Krebsgeschichte: Erstens, weil die Erwerbstatigkeit
zumindest indirekt von finanzieller Relevanz ist (Erwerbseinbusse bei ungeniigendem Versicherungs-
schutz); zweitens, weil sie oftmals eine grosse Bedeutung fur das Selbstwertgefthl und die soziale Integra-
tion besitzt.

3 Relativierend ist anzumerken, dass von schichtsspezifischen Mortalitatsrisiken nicht ohne weiteres auf entsprechende Krankheitsri-
siken geschlossen werden darf, weil moglicherweise auch die Krankheitsverlaufe und Heilungschancen sozial unterschiedlich sind.
Wir gehen daher auf internationale Forschungen zu schichtspezifischen Krebsmortalitatsraten nicht weiter ein.
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Die Studien zu den wirtschaftlichen Folgen von Krebserkrankungen sind kaum Gberschaubar. Allein
zu den Kosten der Krebserkrankungen in den USA wurden zwischen 1995 und 2006 mehr als 540 Artikel
verdffentlicht (Yabroff et al. 2007). Die grosse Mehrheit beschéftigt sich allerdings mit den Kosten, die
dem Gesundheitswesen oder der gesamten Wirtschaft erwachsen (vgl. dazu grundsatzlich: Lyman 2007).
Deutlich seltener sind Studien, die explizit danach fragen, welche Kosten den Krebspatient/innen und
ihren Angehorigen wegen der Krankheit entstehen. «Costs to the patient and her family», so die Bilanz
von Lauzier et al. (2005), «have generally been overlooked in assessing the economic impact of this dis-
ease.»

Eine Studie, welche das eigentliche Prekaritatsrisiko von krebskranken Personen thematisiert, haben
wir im Verlaufe unserer Recherchen nicht gefunden. Dies wirde bedingen, dass die Studie konsequent die
zeitliche Entwicklung der Kosten seit der Diagnose untersucht, sie in Relation zu den Einkommens- und
Vermogensverhaltnissen setzt und gewisse Schwellenwerte definiert, an denen sich messen lasst, ob sich
eine Person in Armut oder in prekaren finanziellen Verhaltnisse befindet. Einige Untersuchungen 16sen
zwar eine (oder beide) der ersten zwei Bedingungen ein. Jedoch ist uns keine Arbeit bekannt, die explizite
Aussagen Uber den Anteil der Personen macht, die wegen einer Krebserkrankung in Armut oder prekare
Lebensverhaltnisse geraten. Wir bertcksichtigen deshalb im vorliegenden Forschungsiberblick allgemein
Studien, welche die finanziellen Folgen einer Krebserkrankung aus der Sicht der Betroffenen the-
matisieren.

Grundsatzlich ist festzuhalten, dass die Studien inhaltlich wie auch methodisch heterogen sind. Inhaltliche
Unterschiede bestehen in den berlcksichtigten Kostenarten, ihrer genauen Definition, den bertcksichtig-
ten Krebsarten, der soziodemographischen Zusammensetzung der Teilnehmenden, ihrem Gesundheitszu-
stand, der zeitlichen Distanz zwischen Diagnose und Datenerhebung sowie im Sachverhalt, dass sich die
Systeme der sozialen Sicherheit zwischen Staaten, aber auch innerhalb eines Staates je nach Zeitpunkt der
Erhebung unterscheiden. Methodisch ist von Bedeutung, ob eine Kontrollgruppe besteht, ob die Kosten
rickblickend geschatzt oder aktuell festgestellt werden, ob die Erhebung auf Interviews oder Fragebogen
(bzw. Tagesprotokollen) beruht und ob Daten lediglich zu einem oder zu mehreren Zeitpunkten ermittelt
werden (Querschnitt- vs. Ladngsschnittuntersuchung).

Diese Vielfalt wirft ein Darstellungsproblem auf: Eine ergebnisbezogene Bilanz der Studien lduft Gefahr,
nur sehr wenige (und woméglich eher triviale) Ubereinstimmungen festzustellen oder wichtige methodi-
sche und inhaltliche Unterschiede zu unterschlagen. Werden dagegen die methodischen Unterschiede
thematisiert, so gewinnt der Uberblick einen vorwiegend referierenden Charakter und droht die Geduld
der Leser/innen zu strapazieren. Wir haben uns deshalb dafr entschieden, die Darstellung im Haupttext
problem- und ergebnisorientiert zu halten: In methodischer Hinsicht erlautern wir zunachst, welche Kos-
tenarten die verschiedenen Studien unterscheiden und wie bestimmte definitorische Festlegungen die
Ergebnisse beeinflussen (Abschnitt 2.3.1). Anschliessend fassen wir kurz die wichtigsten Forschungser-
gebnisse zusammen (Abschnitt 2.3.2). Fur interessierte Leser/innen findet sich im Anhang eine ausfuhrli-
chere Darstellung, die auf die einzelnen Arbeiten eingeht.

2.3.1 Kostenarten

Studien zu den finanziellen Belastungen, die krebskranken Menschen und ihren Angehorigen entstehen,
unterscheiden in der Regel zwischen direkten und indirekten Kosten. Direkte Kosten sind konkrete Aus-
gaben, die Menschen wegen ihrer Krebserkrankung entstehen, und werden teilweise auch als Out-of-

pocket-Kosten bezeichnet. Sie kdnnen zusatzlich in medizinische und nichtmedizinische Kosten unterteilt
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werden. Als indirekte Kosten gelten Einkommenseinbussen der krebskranken Person und ihrer Angehé-
rigen.

Inhaltlich lassen sich die einzelnen Kostenarten folgendermassen umschreiben:*

B Zu den direkten medizinischen Kosten gehoren finanzielle Aufwendungen fur arztliche Behandlun-
gen, Labor, Medikamente, Spitalaufenthalte, Hilfsmittel oder ambulante Pflege.

M Bei den direkten nichtmedizinischen Kosten handelt es sich negativ formuliert um Ausgaben, die
wegen der Krebserkrankung anfallen, aber keine medizinischen Leistungen entgelten. Die Bandbreite ist
gross und die Ubergange zu den medizinischen Kosten sind teilweise fliessend. So rechnen gewisse Stu-
dien Ausgaben fur besondere Ernahrung zu den nichtmedizinischen Kosten. Relativ eng mit medizinischen
Massnahmen verbunden sind auch Ausgaben fiir den Transport zur Behandlungen und Therapien. Han-
delt es sich um einen Krebsfall in einer Familien mit jungen Kindern, so missen wahrend der Abwesenheit
der Eltern teilweise Betreuungen der Kinder finanziert werden. Wichtige direkte nichtmedizinische Kosten
sind schliesslich Ausgaben flr das Betreuungs- und Hilfspersonal, wenn die krebskranke Person zu Hause
gepflegt wird, der Begleitung bedarf oder wichtige Haushaltsaufgaben nicht mehr wahrnehmen kann.
Auch Telefongesprache (z.B. mit Verwandten) oder Geschenke fir geleistete Freiwilligenarbeit werden zu
den direkten nichtmedizinischen Kosten gezahlt.

M Indirekte Kosten in Form von Einkommenseinbussen kénnen zum einen dann entstehen, wenn sich
eine Person wegen einer Krebserkrankung aus dem Berufsleben zurlickzieht oder ihr Pensum reduziert
und deshalb Erwerbseinbussen erleidet. Zum anderen kann sich das Haushaltseinkommen verringern,
wenn andere, erwerbstatige Familienmitgliedern Aufgaben in der Pflege, im Haushalt oder in der Erzie-
hung Ubernehmen und deshalb weniger verdienen. Indirekte Kosten von Krebserkrankungen sind in der
Regel nichtmedizinischer Art.

Ob nichtmedizinische Kosten direkt oder indirekt anfallen, ist in einer gegebenen Situation oftmals ab-
hdngig von der gewahlten Lésung. Reduziert beispielsweise eine Frau ihr Erwerbspensum, um ihren
krebskranken Partner zu betreuen, so entstehen indirekte Kosten. Engagiert das Paar fur dieselben Aufga-
ben die Spitex oder eine Haushaltshilfe, so fuhrt die Krebserkrankung zu direkten nichtmedizinischen
Kosten.

Wie stark die erwahnten Kostenarten einen Haushalt belasten, kommt auf den Versicherungsschutz an.
Von Kosten fur die Krebspatient/innen und ihre Angehérigen kann man nur dann sprechen, wenn die
finanziellen Ausgaben oder die Erwerbseinbussen nicht von Versicherungen gedeckt sind. Wie bereits
erwahnt (siehe Abschnitt 2.1), ist es deswegen kaum maoglich, die finanziellen Belastungen von krebs-
kranken Personen und ihren Angehérigen landeribergreifend zu ermitteln: Die Ergebnisse sind stets in
hohem Masse von den landerspezifischen Ausgestaltungen der Systeme der sozialen Sicherheit abhdngig
(vgl. Butler/Howard 1999).

Die meisten bericksichtigten Studien wenden die Unterscheidung von direkten und indirekten Kosten
explizit an; auch die Differenzierung von medizinischen und nichtmedizinischen Kosten ist geldufig. Eine
andere Kategorisierung haben Lauzier et al. (2005) entwickelt. Ausgehend von Interviews mit Krebspati-
ent/innen und ihren Betreuer/innen unterscheiden sie insgesamt funf Kostenarten, die sich starker an
Inhalten bzw. Ursachen orientieren:

M Transport und Unterkunft wahrend Behandlung
B Medizinische Behandlung, psychosoziale und alternative Therapien

* Wir konzentrieren uns hier auf die monetaren Kosten. Fir eine finanzielle Quanitifizierung der so genannten intangiblen Kosten
einer Krebserkrankung (kiirzere Lebenserwartung, Verlust an Lebensqualitat) vgl. Jeanrenaud/Priez 1999.
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B Einkommenseinbussen
H Reorganisation des Alltags und des Lebens zuhause
B Psychische Bewaltigung der Krankheit

Samtliche dieser Kostenarten lassen sich problemlos den Kategorien «direkte medizinische Kosten», «di-
rekte nichtmedizinische Kosten» und «indirekte Kosten» zuordnen. Sie sind denn auch in den meisten
Studien, welche die finanzielle Belastung einer Krebserkrankung thematisieren, in der einen oder anderen
Form bericksichtigt. Die gréssten Unterschiede bestehen darin, in welchem Umfang psychosoziale und
alternative Therapien sowie Kosten der psychischen Bewaltigung der Krankheit (z.B. Reisen) in den Stu-
diendesigns berlcksichtigt sind.

Mit Blick auf die Ergebnisse spielt eine wichtige Rolle, ob lediglich die finanziellen Belastungen der krebs-
kranken Person berechnet werden oder auch die direkten und indirekten Kosten, die bei den Pflegen-
den anfallen. Mehrere Studien wahlen ausdriicklich den zweiten Weg und zéahlen beispielsweise auch
Erwerbseinbussen von Pflege- und Betreuungspersonen zu den Kosten. Eine Beschrankung auf die krebs-
kranke Person erscheint vor allem dann zu eng, wenn diese mit anderen Personen zusammenlebt, die
ihrerseits zum Haushaltseinkommen beitragen oder (unbezahlte) Hilfeleistungen erbringen. In solchen
Fallen scheint es angebracht, die direkten und indirekten Kosten aller Personen zu bertcksichtigen, die in
einem Haushalt zusammenleben.

Schliesslich ist den erwahnten Kostenarten gemeinsam, dass sie Arbeitskosten einzig dann veranschlagen,
wenn es sich entweder um Ausgaben fir bezahlte Arbeit handelt, oder wenn Betreuungspersonen, die
unbezahlte Arbeit leisten, deswegen ihr Erwerbspensum reduzieren — also ein Transfer von Arbeitsleistung
aus dem bezahlten in den unbezahlten Bereich stattfindet. Wird dagegen bloss das Pensum an unbe-
zahlter Arbeit verandert, ohne dass dies Konsequenzen fir die bezahlte Arbeit hat, oder finden Um-
schichtungen innerhalb des Bereichs der unbezahlten Arbeit statt, so gelangt dies nicht ins Blickfeld: Diese
unbezahlten Arbeitsleistungen werden in der Regel nicht als indirekte finanzielle Kosten einer Krebser-
krankung veranschlagt. In Ausnahmefallen berechnen Studien allerdings auch den Wert jeglicher unbe-
zahlt geleisteten Arbeit (Stommel/Given/Given 1993, Given/Given/Stommel 1994, Gordon et al. 2008). Es
liegt nahe, dass die Kosten in diesem Fall deutlich héher ausfallen als in einem «konservativen» Modell,
das einzig Ausgaben fir und Einbussen an unbezahlter Arbeit bertcksichtigt.

2.3.2 Forschungsergebnisse

Die Studien zu den finanziellen Belastungen und zur Erwerbsintegration von Krebspatient/innen sind im
Anhang ausflhrlich referiert. Welche Bilanz lasst sich zusammenfassend ziehen?

M Direkte Kosten: Die meisten der Studien veranschlagen die direkten Kosten (d.h. Ausgaben), welche
Krebspatient/innen entstehen. Sofern sie die verschiedenen Ausgabenposten miteinander vergleichen,
wird meistens eine haufige Belastung durch Transportkosten festgestellt (Longo et al. 2006, Houts et al.
1984, Arozullah et al. 2004, Lansky et al. 1979, Eisner/Upton 2007, Cohn et al. 2003). Auch konstatieren
mehrere Studien einen Zusammenhang zwischen der Kostenhdhe und der Distanz zwischen dem Behand-
lungsort (Houts et al. 1984, Lansky et al. 1979, Cohn et al. 2003; Lauzier et al. 2008). Teilweise werden
zudem hohe Kosten wegen verschriebener Medikamente registriert (Langa et al. 2004, Arozullah et al.
2004, Grunfeld et al. 2005, Cohn et al. 2003). Dieser letztere Punkt dirfte sehr stark vom jeweiligen Sys-
tem der Krankenversicherung abhdngig sein.

M Indirekte Kosten: Indirekte Kosten wegen Erwerbseinbussen scheinen seltener aufzutreten als direkte
Kosten. Verlieren Personen wegen einer Krebserkrankung einen Teil ihres Einkommens, so handelt es sich
jedoch in der Regel um deutlich héhere Betrage als bei den direkten Kosten: Erwerbseinbussen sind also
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weniger haufig, aber meistens bedeutender als die direkten Kosten (Longo et al. 2006, Stom-
mel/Given/Given 1993, Houts et al. 1984, Gordon et al. 2008, Bodkin/Pigott/Mann 1982, vgl. auch Lansky
et al. 1979). Methodisch sind Vergleiche zwischen den Studien allerdings nicht einfach: Erstens ist nicht
immer klar, ob allféllige Versicherungsleistungen oder Lohnfortzahlungen bertcksichtig wurden. Wo
Lohneinbussen allein aufgrund «verpasster» Arbeitsstunden berechnet werden, besteht die Méglichkeit,
dass die tatsachlichen Einkommensverluste Uberschatzt werden. Zweitens werden unterschiedliche Ar-
beitsleistungen berlcksichtigt. Studien, die sich hauptsachlich mit der Erwerbsintegration von Krebspati-
ent/innen beschaftigen, konzentrierten sich auf Erwerbseinbussen des Patienten oder der Patientin. Stu-
dien, die sich vorwiegend mit den indirekten Kosten einer Krebserkrankung beschaftigen, schliessen teil-
weise die Erwerbseinbussen von Betreuungspersonen in- und ausserhalb des Haushalts mit ein (Stom-
mel/Given/Given 1993, Hayman et al. 2001). In seltenen Fallen werden dabei auch die Kosten unbezahlter
(Haushalts-)Arbeit berlcksichtigt. Drittens schliesslich unterscheiden nicht alle Studien klar zwischen der
Haufigkeit einer Kostenart und ihrem Anteil an den Gesamtkosten, was die Interpretation teilweise er-
schwert.

B Zeitliche Entwicklung: Nur relativ wenige Untersuchungen sind als Langsschnittanalysen angelegt und
stellen die Kostenentwicklung auf der Zeitachse ins Zentrum (Gordon et al. 2008, Given/Given/Stommel
1994, Grunfeld et al. 2005, Lauzier et al. 2008). Tendenziell deuten sie darauf hin, dass die durchschnittli-
che finanzielle Belastung fur die krebskranke Person und ihre Familie zu Beginn am grossten ist; jedoch
wird auch in der Sterbephase in Kostenanstieg verzeichnet (Grunfeld et al. 2005). Die Beobachtungsdauer
erstreckt sich dabei nur selten Gber mehr als 18 Monate seit der Diagnose (Ausnahme: Grunfeld et al.
2005). Mehrere Studien zu Krebserkrankungen von Kindern vergleichen die Phase der stationdren und der
ambulanten Behandlung. Sie kommen Gbereinstimmend zum Schluss, dass die Phase der stationdren Be-
handlung fur die betroffene Familie teurer ist (Lansky et al. 1979, Bodkin/Pigott/Mann 1982, Docker-
ty/Skegg/Williams 2003, Eisner/Upton 2007).°

M Langerfristige Belastungen und Erwerbsintegration: Die langerfristigen Folgen einer Krebserkran-
kung lassen sich dadurch abschatzen, dass der Kreis der Studienteilnehmenden auf Personen beschrankt
ist, bei welchen seit der Krebsdiagnose bereits mehrere Jahre vergangen sind. Entsprechende Untersu-
chungen stellen in der Regel die Erwerbsintegration von ehemaligen Krebspatient/innen ins Zentrum (Chi-
rikos/Russell-Jacobs/Cantor 2002, Bradley/Bednarek/Neumark 2002, Hensley et al. 2005, Gudbergsson et
al. 2006, Vartanian et al. 2006, Bradley/Bednarek 2002, Carlsen et al. 2007, Maunsell et al. 2005, Drolet
et al. 2005, Drolet et al. 2006, Steiner et al. 2004, Spelten/Sprangers/Verbeek 2002, de Boer et al. 2009,
Spelten et al. 2003). Die Mehrheit von ihnen zeichnet diesbezlglich ein positives Bild. Zwar gelingt es
nicht allen Personen, die vor der Krebserkrankung erwerbstatig waren, wieder ins Erwerbsleben zurlickzu-
kehren. Die «Ruckkehrquote» bewegt sich in vielen Untersuchungen bei ungefahr zwei Dritteln. Solche —
und ahnliche — Quoten werden in der Regel positiv beurteilt, weil sich unter den Personen, die aus dem
Erwerbsleben ausscheiden, auch solche befinden, welche dies freiwillig tun oder aufgrund ihres Alters
ohnehin pensioniert worden waren. Mehrere Studien zeigen zudem, dass sich das Haushaltseinkommen
von Personen mit einer Krebsgeschichte nicht merklich von demjenigen anderer Haushalte unterscheidet
(Chirikos/Russell-Jacobs/Cantor 2002, Hensley et al. 2005, Gudbergsson et al. 2006; anders Vartanian
2006). Bezuglich Arbeitsvolumen und Lohnniveau von ehemaligen Krebspatient/innen gibt es unterschied-
liche Ergebnisse: Insbesondere Studien, welche sich mit der Erwerbstatigkeit im Anschluss an die Diagnose
beschaftigen, stellen Unterschiede fest (Steiner et al. 2008, Farley Short/Vasey/Tunceli 2005, Bradley et al.
2005b). Diese scheinen jedoch im Verlauf der Zeit zu schwinden (Satariano/DelLorenze 1996, Gudbergsson

% Esist wichtig darauf hinzuweisen, dass hier unterschiedliche Behandlungsphasen verglichen werden, nicht die Kosten einer medizi-
nisch dquivalenten Behandlung in einem stationaren und einem ambulanten Umfeld.
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et al. 2006, Bradley/Bednarek 2002; fir Eltern von krebskranken Kindern vgl. Limburg/Shaw/McBride
2008).

M Einflussfaktoren: VVon den bereits erwahnten Faktoren (Distanz zum Behandlungszentrum, Behand-
lungsphase) abgesehen, dussern sich die meisten Studien nur zuriickhaltend zu moéglichen Sachverhalten,
welche die Hohe der finanziellen Belastung von Krebspatient/innen und ihren Familien beeinflussen. Die
deutlichsten Effekte scheinen bei Familien vorzuliegen, in denen ein Kind an Krebs erkrankt ist. Hier stellen
zwei Studien erhdhte finanzielle Belastungen von Einelternfamilien fest (Lansky et al. 1979, Eisner/Upton
2007). Eine Untersuchung kommt zum Ergebnis, dass die Kosten mit der Familiengrésse zunehmen
(Lansky et al. 1979); eine Studie kann allerdings keinen solchen Zusammenhang feststellen (Eisner/Upton
2007). Zunehmende Kosten werden auch dann registriert, wenn sich der Gesundheitszustand des krebs-
kranken Kindes verschlechtert (Lansky et al. 1979). Vergleichende Aussagen zu einzelnen Krebsarten ma-
chen in erster Linie Untersuchungen zur langerfristigen Erwerbsintegration. Hier erweisen sich Krebser-
krankungen im Hals- und Kopfbereich als besonders problematisch, wahrend die Riickkehr an den Ar-
beitsplatz nach einem Hodenkrebs verhaltnismassig leicht scheint (vgl. den Forschungstberblick von Spel-
ten /Sprangers/Verbeek 2002). Beides bedeutet allerdings nicht, dass sich deswegen auch Unterschiede im
Erwerbs- oder Haushaltseinkommen zeigen. Nur wenige Studien, die sich mit den kurzfristigeren finanziel-
len Folgen einer Krebserkrankung beschaftigen, vergleichen die Kosten nach Krebsart. Sie stellen dabei in
der Regel keine markanten Unterschiede fest (Stommel/Given/Given 1993, Houts et al. 1984, Eisner/Upton
2007).

Wie eingangs erwahnt, hat keine der Studien explizit untersucht, ob die Krebserkrankung zu einer Ar-
mutsgefahrdung fihrte. Mehrere Untersuchungen setzen die direkten und indirekten Kosten in Relation
zum Erwerbseinkommen der krebskranken Person oder zum Einkommen ihrer Familie (Houts et al.
1984, Langa et al. 2004, Arozullah et al. 2004, Bloom/Knorr/Evans 1985, Lansky et al. 1979, Bod-
kin/Pigott/Mann 1982, Bloom/Knorr/Evans 1985, Dockerty/Skegg/Williams 2003, Lauzier et al. 2008; vgl.
auch die subjektiven Beurteilungen bei Longo et al. 2006, Eisner/Upton 2007). Dabei resultieren — insbe-
sondere bei Krebserkrankungen von Kindern — sehr beachtliche Belastungen von einem Viertel oder mehr.
Erwartungsgemass nimmt die Belastung mit sinkendem Einkommen zu. Allerdings ist in der Regel nicht
bekannt, Uber welche Zeitdauer diese Kosten anfallen und inwieweit die betroffenen Familien in der Lage
sind, diese Belastungen durch Anpassungen ihres Lebensstils und durch Rickgriff auf ihr Vermogen aus-
zugleichen. Sofern Selbsteinschatzungen vorliegen, deuten sie darauf hin, dass eine beachtliche Minder-
heit der Betroffenen in vertiable finanzielle Engpasse kommt und beispielsweise gezwungen ist, sich von
Freunden oder Bekannten Geld zu leihen (Dockerty/Skegg/Williams 2003, Cohn et al. 2003; vgl. auch
Hanratty et al. 2007). In qualitativ angelegten Studien wird tendenziell noch starker betont, dass Krebspa-
tient/innen und ihre Familien erhebliche finanzielle Birden tragen und teilweise Uber Jahre hinweg mit der
Ruckzahlung von Schulden beschaftigt sind (Miedema et al. 2008, Bradley et al. 2007, weniger ausge-
pragt bei Lauzier et al. 2005).

Vor diesem Hintergrund sind auch die positiven Einschatzungen zur langerfristigen Erwerbsintegration mit
einer gewissen Vorsicht zu geniessen. Dass viele Krebspatient/innen mehrere Jahre nach der Diagnose
wieder beruflich integriert sind und im Vergleich zu anderen Personen ahnlich viel arbeiten und ahnlich
gut verdienen, bedeutet nicht, dass die Krankheit fir sie keine materielle Belastung darstellt (oder darge-
stellt hat). Zwar kommt eine Studie zum Schluss, dass sich auch die Vermdgenslagen von Erwerbstdtigen
mit und ohne Krebsgeschichte nicht signifikant unterscheiden (Chirikos/Russell-Jacobs/Cantor 2002). An-
dere Autor/innen vermuten aber, dass gerade die erlittenen finanziellen Einbussen ein Grund fir die Gber-
raschend hohe Erwerbsintegration sein konnten: Sie weisen darauf hin, dass ehemalige Krebspati-
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ent/innen womaoglich deshalb hohe Arbeitspensen aufweisen, weil sie Schulden zurlickzahlen mussen
oder erneut Ersparnisse fir sich und ihre Kinder anhdufen wollen (Bradley/Bednarek/Neumark 2002).

15

BASS



3 Die Lebenslagen von Krebspatient/innen

3 Die Lebenslagen von Krebspatient/innen

In der Schweiz gibt es keine statistischen Daten, die regelmassig erhoben werden und es erlauben wir-
den, die Entwicklung der Lebenslagen von Krebspatient/innen und anderen Personen Uber Zeit zu verglei-
chen (vgl. Abschnitt 1.3). Auf einen einzigen Zeitpunkt bezogene Querschnittvergleiche sind jedoch mit
den Daten der Schweizerischen Gesundheitsbefragung (SGB) moglich. Sie stehen im Zentrum des
folgenden Kapitels.

Die Gesundheitsbefragung wird seit 1992/93 alle finf Jahre durchgefihrt, die jingsten Daten stammen
aus dem Jahr 2007 und sind seit Ende 2008 fr Auswertungen zuganglich (vgl. BFS 2008a). Die Befra-
gung ist reprasentativ fir die Schweizer Wohnbevélkerung ab 15 Jahren. Sie wurde an einer Stichprobe
von rund 30’000 Privathaushalten aus der ganzen Schweiz, die Gber einen Telefonanschluss verfigen und
nach dem Zufallsverfahren ausgewahlt wurden, durchgefiihrt. Die Haupterhebung bestand aus einem
Telefoninterview und einer anschliessenden schriftlichen Befragung, wobei sich rund 19'000 Personen an
der telefonischen und 15'000 Personen an der schriftlichen Befragung beteiligten. Fir Personen, die we-
gen Krankheit, Behinderung, langer Abwesenheit oder Sprachproblemen nicht selbst antworten konnten,
wurde stellvertretend eine ihnen nahestehende Person befragt.

Tragen Menschen, die an Krebs erkrankt sind, ein héheres Risiko als andere Personen, in prekare Lebens-
verhaltnisse zu geraten? Diese Gesundheitsbefragung tragt zur Beantwortung dieser Frage bei, weil sie
erstens Angaben Uber Krebserkrankungen enthalt und zweitens Informationen zur Einkommenssituation
und anderen Aspekten der Lebenslage ermittelt. Bezlglich der Krebserkrankung ist bekannt, ob die Teil-
nehmenden aktuell oder in der Vergangenheit wegen eines Krebses oder eines Geschwulsts in arztlicher
Behandlung waren. Bezlglich der Lebenslage werden das Nettoeinkommen der befragten Person und das
Aquivalenzeinkommen des Haushalts, in dem sie lebt, erhoben bzw. berechnet. Ebenso enthalt der Da-
tensatz wertvolle Informationen zu nichtmateriellen Aspekten der Lebenslage: Dies betrifft insbesondere
die Erwerbsintegration und die sozialen Kontakte der Befragten, auch sind Angaben zur Wohnsituation
verfligbar.

Das Kausalitatsproblem (vgl. Abschnitt 2.1) gehen wir an, indem wir die Vergleichsgruppe in einem Mat-
chingverfahren bilden, welches garantiert, dass die Krebspatient/innen und die Personen der Vergleichs-
gruppe in ausgewahlten Merkmalen hinreichend dhnlich sind. Damit ist gewahrleistet, dass die unter-
schiedliche Zusammensetzung der beiden Gruppen zu keiner Verzerrung der Ergebnisse fihrt. So ware es
beispielsweise denkbar, dass das hohere Durchschnittsalter von Krebspatient/innen mit einer geringeren
Erwerbsbeteiligung oder haufigeren Einsamkeitsgefihlen einhergeht. Das Matchingverfahren vermeidet
solche Verzerrungen, weil die beiden Vergleichsgruppen nach dem Matching dieselbe Altersstruktur auf-
weisen (und sich auch in anderen Merkmalen entsprechen). Das erhoht die Plausibilitat, dass die beobach-
teten Unterschiede in den Lebenslagen tatsachlich kausal mit der Krebserkrankung zusammenhangen.

Wir prasentieren die Ergebnisse der statistischen Analyse der Gesundheitsbefragung 2007 im Folgenden in
drei Schritten: Zuerst bilden wir die Gruppen von Personen mit und ohne Krebsgeschichte und beschrei-
ben sie hinsichtlich ihrer grundlegenden soziodemographischen Merkmale wie dem Alter, dem Geschlecht
oder der Haushaltsform (Abschnitt 3.1). Danach bilden wir das Modell (Abschnitt 3.2): Wir erértern, wel-
che materiellen und immateriellen Aspekte der Lebenslage sich mit den Informationen, welche die Ge-
sundheitsbefragung zu Verflgung stellt, messen lassen. Die Kontrollvariablen und das konkrete Vorgehen
beim Matching werden festgelegt und die Vergleichsgruppen bzw. Paare bestimmt. Schliesslich diskutie-
ren wir die Ergebnisse der multivariaten statistischen Analyse (Abschnitt 3.3).
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3.1 Beschreibung der Personen mit einer Krebsgeschichte

Definition der Gruppen

Im schriftlichen Teil der Gesundheitsbefragung wird den Teilnehmenden eine Reihe von chronischen
Krankheiten unterbreitet und folgende Frage gestellt: «Sind Sie in arztlicher Behandlung gewesen wegen
einer oder mehrerer der folgenden Krankheiten, oder sind Sie zurzeit in Behandlung?». Unter den aufge-
fahrten Krankheiten figuriert die Kategorie «Krebs, Geschwulst». Moglich sind vier Antworten:

B «Nein»

W «Ja, vor den letzten 12 Monaten in Behandlung gewesen»

B «Ja, innerhalb den letzten 12 Monaten in Behandlung gewesen»
M «Ja, zur Zeit noch in Behandlung»

Wie lassen sich daraus zwei Gruppen von «Krebspatient/innen» und «anderen Personen» bilden? Es ist
anzunehmen, dass sich die Situation von Personen mit einer Krebserkrankung je nach Behandlungszeit-
punkt erheblich unterscheidet. Wir haben uns deshalb dafir entschieden, nicht bloss zwei Gruppen zu
vergleichen, sondern drei Gruppen zu bilden:

H Personen ohne Krebsgeschichte
B ehemalige Krebspatient/innen: letzte Behandlung vor mehr als 12 Monaten
B Krebspatient/innen in Behandlung: letzte Behandlung in den vergangenen 12 Monaten

Keine Angaben sind zum Diagnosezeitpunkt bzw. zur Frage verfligbar, wie viel Zeit zwischen Diagnose
und Befragung vergangen ist. Bei Personen, die letztmals vor mehr als einem Jahr in Behandlung waren,
ist immerhin eine Mindestdauer bekannt. Anders verhalt es sich bei den Personen, die in den 12 Monaten
vor der Befragung in Behandlung waren. Es kann sich sowohl um Neuerkrankungen wie auch um Perso-
nen mit einem Ruckfall oder einer lange wahrenden Krankheitsgeschichte handeln.

Tabelle 1 zeigt, wie viele Personen die drei Gruppen umfassen. Ingesamt gaben knapp 600 Personen an,
dass sie eine Krebsgeschichte haben. Bei 353 Personen fand die letzte Behandlung vor mehr als einem
Jahr statt. 245 Personen waren innerhalb der letzten 12 Monate in Behandlung gewesen, bei zwei Dritteln
von ihnen war die Behandlung zum Zeitpunkt der Befragung noch nicht abgeschlossen gewesen. 1049
Personen (7.3% aller Teilnehmenden) haben auf die Frage nach einer Krebsbehandlung nicht geantwortet
(«Missings»). Sie wurden fir die Analysen aus der Grundgesamtheit ausgeschlossen.

Tabelle 1: Personen (ab 15 Jahren) mit und ohne Krebsgeschichte 2007, ungewichtete Daten

Anteil am Total (in %)

Krebsgeschichte Anzahl inkl. Missings exkl. Missings
Kein Krebs 12'746 88.6 95.5
Behandlung vor mehr als 12 Monaten 353 2.5 2.6
Behandlung in den letzten 12 Monaten 245 1.7 1.8
Fehlende Werte 1'049 7.3

Total 14'393 100.0 100.0

Quelle: BFS/SGB 2007

Es stellt sich die Frage, wie die Vergleichsgruppe (Personen ohne Krebsgeschichte) genau zusam-
mengesetzt werden soll: Soll sie alle Personen enthalten, die nie an einem Krebs erkrankt sind, unge-
achtet ihres aktuellen Gesundheitszustands? Oder sollen ihr nur gesunde Personen angehéren? Die zweite
Variante ware sicherlich unbefriedigend. Dass sich gesunde Menschen durchschnittlich in vorteilhafteren
Lebenslagen befinden als kranke Menschen, ist durch die Forschung hinreichend erwiesen (vgl. oben Ab-
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schnitt 2.1). Wir wiirden somit einzig bestatigen, dass eine allgemeine Feststellung auch fur den besonde-
ren Fall von Krebserkrankungen gilt. Dazu kommt, dass Krebspatient/innen unter zusatzlichen Krankheiten
leiden kdnnen, die in der Vergleichsgruppe ausgeschlossen waren, und wir somit Gefahr laufen wiirden,
bestimmte Effekte falschlicherweise der Krebserkrankung zuzuschreiben.

Eine Untersuchung zur Frage, ob Menschen mit einer Krebserkrankung ein héheres Prekaritatsrisiko tra-
gen als andere Personen, muss aus diesen Griinden in der Vergleichsgruppe auch Menschen mit Gesund-
heitsbeschwerden einschliessen. Fragwirdig ware dieses Vorgehen einzig dann, wenn die Mitglieder der
Vergleichsgruppe derart haufig unter schweren Krankheiten leiden wiirden, dass unterschiedliche Ergeb-
nisse hochst unwahrscheinlich waren. Wir haben deshalb gepriift, wie haufig finf andere, gravierende
chronische Krankheiten in den drei Gruppen auftreten (Magengeschwr oder Zwolffingerdarmgeschwir,
Chronische Bronchitis, Herzinfarkt, Schlaganfall, Depression). Dabei gibt es keine Hinweise darauf, dass
diese Krankheiten in der Vergleichsgruppe Gberdurchschnittlich haufig auftreten. Bei einzelnen chroni-
schen Krankheiten (Depression) ist eher das Gegenteil der Fall: Sie kommen gerade bei Krebspatient/innen
ofter vor.

Beschreibung der drei Gruppen

Tabelle 2 zeigt, wie sich die drei Gruppen bezuglich wichtiger soziodemographischer Merkmale zusam-
mensetzen. Es ist wenig Uberraschend, dass sich die markantesten Unterschiede in der Altersstruktur
finden: Unter den Personen ohne Krebsgeschichte sind 37 Prozent alter als 50 Jahre, bei den Personen mit
Krebsgeschichte sind es fast doppelt so viele (Krebspatient/innen in Behandlung: 70%, ehemalige Krebs-
patient/innen: 69%).

Eigentlich wiirde man erwarten, dass sie Altersunterschiede noch ausgepragter sind. Konsultiert man die
Statistik der Inzidenzen (Neuerkrankungen), die aufgrund der Daten der Schweizerischen Krebsregister
berechnet sind, so zeigt sich, dass 88 Prozent der Personen, die zwischen 2002 und 2005 an einem Krebs
erkrankten, zum Zeitpunkt der Diagnose alter als 50 Jahre waren. Gewiss lasst sich von den Neuerkran-
kungen nicht unmittelbar auf die Personen in Behandlung schliessen. Unter anderem kénnen altersspezifi-
sche Uberlebenschancen bewirken, dass die Population der Neuerkrankten im Durchschnitt lter ist als die
Population der Personen in laufender oder mit abgeschlossener Behandlung. Trotzdem ist nicht auszu-
schliessen, dass die in der Gesundheitsbefragung vertretenen Personen mit einer Krebsgeschichte im
Durchschnitt etwas jinger sind als in der Gesamtbevdlkerung. Hier kdnnte eine Rolle spielen, dass betagte
Personen schwieriger erreichbar sind, insbesondere dann, wenn sie erkrankt sind und sich fur langere
Dauer in einem Spital oder Pflegheim aufhalten.®

Dass die Frauen unter den Personen mit einer Krebsgeschichte starker vertreten sind als Manner, ist unter
Umstanden darauf zurtickzufuhren, dass betagte Krebspatient/innen in der SGB eher unterreprasentiert
sind. Uber alle Altersgruppen hinweg betrachtet, sind namlich zwischen 2002 und 2005 in der Schweiz
weniger Frauen als Manner an einem Krebs erkrankt (46% vs. 54%). Jedoch sind Frauen zum Zeitpunkt
der Diagnose tendenziell jinger als Manner: Unter den Personen, die zum Zeitpunkt der Krebserkrankung
junger als (oder gerade) 50 Jahre alt sind, machten die Frauen fast 60 Prozent aus.

Was die Haushaltsform betrifft, leben Personen mit einer Krebsgeschichte haufiger alleine oder in einem
Paarhaushalt ohne Kinder als Personen ohne Krebsgeschichte. Es ist naheliegend, dass dies auf das alters-
spezifisch unterschiedlich grosse Krebsrisiko zurtickzufthren ist. Angesichts der Tatsache, dass gegen die

® Weil die Teilnehmenden der Gesundheitsbefragung tber Telefon kontaktiert werden, sind Personen, die in einer Institution leben,
nicht in der Grundgesamtheit enthalten.

18

BASS



3 Die Lebenslagen von Krebspatient/innen

Halfte aller Personen mit einer Krebsgeschichte alter als 60 Jahre sind, erstaunt es nicht weiter, dass ihre
Kinder in vielen Fallen nicht mehr im selben Haushalt leben. Auch kommt es haufiger vor, dass der Ehe-

partner bereits verstorben oder die Ehe geschieden worden ist (vgl. Zivilstand).

Tabelle 2: Soziodemographische Merkmale der Personen mit und ohne Krebsgeschichte (Angaben in

Prozent)
ehemalige Krebspa-
Merkmale kein Krebs Krebspa- tient/innen in
tient/innen  Behandlung
Altersstruktur
15 - 19 Jahre 9.0 0.4 4.1
20 - 29 Jahre 15.0 46 5.2
30 - 39 Jahre 18.5 10.6 6.7
40 - 49 Jahre 20.4 15.6 143
50 - 59 Jahre 15.0 17.2 25.5
60 - 69 Jahre 12.0 24.8 20.8
70 - 79 Jahre 7.0 17.4 16.1
80 Jahre und élter 3.0 9.4 7.5
Geschlecht
Manner 49.8 42.7 38.9
Frauen 50.2 57.3 61.1
Haushaltstyp
Alleinlebende Person 13.1 18.9 19.2
Paar ohne Kinder 32.5 46.5 45.4
Paar mit Kinder(n) 46.6 26.7 26.2
Allein erziehende Person 6.1 5.5 7.4
Anderer Haushalt 1.7 2.4 1.8
Zivilstand
ledig 32.5 15.2 21.9
verheiratet 54.8 58.2 55.4
verwitwet 4.7 13.4 8.7
geschieden 6.8 12.6 1.7
getrennt 1.2 0.6 2.3
Hochste abg. Ausbildung
Obligatorische Schule 10.5 13.7 12.8
Sekundarstufe Il 62.0 53.7 60.9
Tertidrstufe 27.4 32.6 26.3
Nationalitat
Schweizer/in 79.5 89.0 74.8
Auslander/in 20.5 11.0 25.2

Quelle: BFS/Gesundheitsbefragung 2007, Berechnungen: BASS.

Keine markanten Unterschiede zeigen sich im Bildungsstand. Nimmt man den Bildungsstand als Indika-

tor fUr die Schichtzugehdrigkeit und die Verdienstmdglichkeiten, so gibt es keine Hinweise darauf, dass

Personen aus niedrigeren sozialen Schichten ein grésseres Risiko aufweisen, an einem Krebs zu erkranken.
Unter den ehemaligen Krebspatient/innen sind Personen mit einer Ausbildung auf Tertidrstufe etwas star-

ker vertreten, doch erweist sich der Unterschied gegentiber den anderen Gruppen nicht als signifikant.

Auslander/innen scheinen sich — gemessen an der Gesamtbevoélkerung — etwas haufiger als Schwei-
zer/innen wegen einer Krebserkrankung in Behandlung zu befinden. Unter den ehemaligen Krebspati-

ent/innen sind sie jedoch untervertreten. Beide Unterschiede sind signifikant (Irrtumswahrscheinlichkeit <
5%) und wurden daher eine vertieftere Untersuchung rechtfertigen. Sie kénnten darauf hindeuten, dass
sich die Heilungschancen von Schweizer/innen und Auslander/innen unterscheiden, wobei zu prifen wa-
re, ob dieser Unterschied auch in multivariaten Analysen bestehen bleibt und ob er beispielsweise auf eine

verschiedene Beteiligung bei Friiherkennungsmassnahmen zuriickzufiihren sein kénnte.
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3.2 Modellbildung

3.2.1 Dimensionen von Prekaritat

Die SGB erlaubt es, mehrere Dimensionen von Prekaritat zu erfassen. Neben den finanziellen Verhaltnissen
erlaubt sie Aussagen Uber die soziale Integration, die Erwerbsintegration und die Wohnverhaltnisse. Wir
erlautern im Folgenden, anhand welcher Variablen diese Dimensionen von Prekaritdt gemessen werden
und welches ihre Aussagekraft ist. Das von uns gewahlte Matchingverfahren eignet sich hauptsachlich fur
Vergleiche von Mittelwerten. Variablen, die mehr als zwei Kategorien aufweisen (z.B. «nie», «selten»,
«manchmal», «haufig»), haben wir deshalb in der Regel dahingehend recodiert, dass sie nur noch zwei
Werte umfassen. Dies bedeutet gleichzeitig, dass wir festlegen mussten, wann Verhéltnisse — z.B. Kon-
takthaufigkeiten — als prekar gelten und wann nicht. Eindeutige, objektive Kriterien fur die Bestimmung
dieser Grenze gibt es nicht. Wichtig ist es jedoch, die getroffenen Entscheidungen transparent zu halten.
Tabelle 3 gibt einen Uberblick tiber alle Variablen und zeigt, wie bei kategorialen Variablen mit mehreren
Auspragungen die «Prekaritatsgrenzen» codiert wurden. Tabelle 4 zeigt, wie gross der Anteil der Ge-
samtbevolkerung ist, der sich in dieser Hinsicht in einer prekaren Situation befindet.

Tabelle 3: Operationalisierung der Dimensionen von Prekaritat

Dimension / Indikator Auspragungen

Einkommen

Personliches Nettoeinkommen metrisch
Aquivalentes Haushaltseinkommen metrisch
Armutsgefahrdungsgrenze 0 = Uber Grenze; 1 = unter Grenze
Erwerbsintegration
Erwerbstatigkeit ' 0 = nicht erwerbstatig; 1 = erwerbstétig
Nicht erwerbstatig wegen Gesundheit 2 0=sonst; 1 =ja
Erwerbspensum 3 0 = Vollzeitstelle; 1 = Teilzeitstelle
Angst vor Arbeitsplatzverlust 3 0 = nein, eher nicht / nein, gar nicht; 1 = ja, ziemlich stark / ja, sehr stark
Finden einer gleichwertigen Stelle * 0 = eher / sehr leicht; 1 = eher / sehr schwer
Arbeitszufriedenheit 3 0 = sehr gering / gering / mittel; 1 = hoch / sehr hoch
Soziale Integration
Kontakthaufigkeit
Treffen von Familienmitgliedern 0 = weniger als einmal pro Monat (2 Kat.); 1 = mind. einmal pro Monat (3 Kat.)
Treffen von Freunden 0 = weniger als einmal pro Monat (2 Kat.); 1 = mind. einmal pro Monat (3 Kat.)
Telefonanrufe mit Familienmitgliedern 0 = weniger als einmal pro Monat (2 Kat.); 1 = mind. einmal pro Monat (3 Kat.)
Telefonanrufe mit Freunden 0 = weniger als einmal pro Monat (2 Kat.); 1 = mind. einmal pro Monat (3 Kat.)
Teilnahme an Vereinsanlassen 0 = weniger als einmal pro Monat (3 Kat.); 1 = mind. einmal pro Monat (3 Kat.)
Bedarfsgerechte Unterstitzung
Unterstitzung bei Bettlagerigkeit 0 = nie / selten / manchmal; 1 = meistens / immer
Unterstutzung durch Gesprache 0 = nie / selten / manchmal; 1 = meistens / immer
Unterstitzung in Krisen 0 = nie / selten / manchmal; 1 = meistens / immer
Unterstutzung durch Wertschatzung anderer 0 = nie / selten / manchmal; 1 = meistens / immer
Unterstutzung mit Zartlichkeit 0 = nie / selten / manchmal; 1 = meistens / immer
Vorhandensein von Bezugspersonen
Person zum Reden 0 = keine Person vorhanden (1 Kat.); 1 = eine oder mehrere Personen vorhanden (2 Kat.)
Unterstitzende Person 0 = keine Person vorhanden (1 Kat.); 1 = eine oder mehrere Personen vorhanden (2 Kat.)
Einsamkeitsgefihle
Vermissen einer Person zum Reden O=nein; 1=ja
Einsamkeitsgefiihle 0 = manchmal / nie; 1 = ziemlich / sehr haufig
Wohnsituation
Weniger als 1 Zimmer pro Person 0 = mind. 1 Zimmer pro Person; 1 = weniger als ein Zimmer pro Person

' Personen im Erwerbsalter (15 bis 64 Jahre)

’ nicht erwerbstatige Personen im Alter von 15 bis 64 Jahren

* erwerbstétige Personen im Alter von 15 bis 64 Jahren

Kat.: Kategorie (Anzahl Antwortkategorien in Fragebogen, ohne «weiss nicht» und «keine Antwort»)
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Tabelle 4: Anteil der Gesamtbevodlkerung in prekaren Situationen

. . Anzeichen fiir prekare Anteil
Ergebnisvariable o Bevoélkerung
Verhaltnisse X
(in %)
Einkommen
Armutsgefahrdungsgrenze unter Grenze 16.9
Erwerbsintegration
Erwerbstatigkeit ' nicht erwerbstatig 21.2
Nicht erwerbstatig wegen Gesundheit ? ja 12.2
Erwerbspensum > Teilzeitstelle 35.0
Angst vor Arbeitsplatzverlust * ziemliche / sehr starke Angst 12.3
Finden einer gleichwertigen Stelle 3 eher / sehr schwer 87.7
Arbeitszufriedenheit 3 ausserordentlich / sehr unzufrieden 76.2
Soziale Integration
Kontakthaufigkeit
Treffen von Familienmitgliedern weniger als einmal pro Monat 16.7
Treffen von Freunden weniger als einmal pro Monat 8.9
Telefonanrufe mit Familienmitgliedern weniger als einmal pro Monat 5.1
Telefonanrufe mit Freunden weniger als einmal pro Monat 4.6
Teilnahme an Vereinsanlassen weniger als einmal pro Monat 54.4
Bedarfsgerechte Unterstiitzung
UnterstUtzung bei Bettldgerigkeit manchmal oder seltener 23.0
Unterstttzung durch Gesprache manchmal oder seltener 9.6
Unterstitzung in Krisen manchmal oder seltener 124
UnterstUtzung durch Wertschatzung anderer manchmal oder seltener 13.7
Unterstltzung mit Zartlichkeit manchmal oder seltener 14.9
Vorhandensein von Bezugspersonen
Person zum Reden keine Person vorhanden 43
UnterstUitzende Person keine Person vorhanden 6.6
Einsamkeitsgefiihle
Vermissen einer Person zum Reden ja 19.6
Einsamkeitsgefuhle ziemlich / sehr haufig 2.6
Wohnsituation
Weniger als 1 Zimmer pro Person ja 6.2

' Personen im Erwerbsalter (15 bis 64 Jahre)

? nicht erwerbstatige Personen im Alter von 15 bis 64 Jahren

* erwerbstétige Personen im Alter von 15 bis 64 Jahren

Finanzielle Verhaltnisse

Die SGB enthalt Angaben zum persdnlichen Nettoeinkommen der befragten Person und zum Netto-

einkommen des Haushalts. Gemass der Frage, die den Teilnehmenden gestellt wird, ist das Nettoeinkom-
men definiert als Einkommen abziglich der obligatorischen Sozialversicherungsbeitrage, Pensionskassen-

beitrage und allfalliger Alimente. Transfereinkommen (z.B. Leistungen von Sozialversicherungen) sind

eingeschlossen.

Um die Lebensverhaltnisse einer Person abschatzen zu kénnen, ist das Haushaltseinkommen aussagekraf-

tiger als das personliche Einkommen: Lebt die befragte Person mit anderen Menschen zusammen und

arbeitet sie hauptsachlich im Haushalt, befindet sie sich in Ausbildung oder hat sie aus anderen Griinden

ein tiefes (oder kein) eigenes Einkommen, so wird ihre Situation vermutlich zu negativ beurteilt, wenn

man nur ihre personlichen Verhaltnisse bericksichtigt. Umgekehrt kann ein beachtliches Nettoeinkommen

schnell schmelzen, wenn es dem Unterhalt einer grésseren Familie dienen muss. Um die Einkommensver-

haltnisse unterschiedlich grosser Haushalte zu vergleichen, werden sogenannte Aquivalenzeinkommen

berechnet. Diese teilen das Haushaltseinkommen nicht einfach durch die Anzahl Haushaltsmitglieder,
sondern bertcksichtigen zusatzlich, dass die Lebenshaltungskosten pro Person abnehmen, wenn ein

Haushalt mehrere Personen zahlt (sogenannte Skalenertrage). Wir stlitzen uns bei den Auswertungen zu

den Aquivalenzeinkommen auf die Angaben, welche die SGB in der entsprechenden Indexvariable aus-
weist. Diese berechnet die Aquivalenzeinkommen anhand der neuen Aquivalenzskala der OECD.

21

BASS



3 Die Lebenslagen von Krebspatient/innen

Um festzustellen, ob sich ein Haushalt in prekaren finanziellen Verhaltnissen befindet, verwenden wir die
sogenannte Armutsgefahrdungsgrenze der OECD. Demnach gilt ein Haushalt als armutsgefahrdet,
wenn sein Aquivalenzeinkommen weniger als 60 Prozent des mittleren Einkommens aller Haushalte be-
tragt. Gemass der SGB leben demnach 17 Prozent der Bevolkerung in solchen armutsgefahrdeten Haus-
halten (siehe Tabelle 4). Diese Quote erscheint im internationalen Vergleich relativ hoch, wobei allerdings
zU beachten ist, dass die Einkommenssituation in der Gesundheitsbefragung weniger detailliert abgefragt
wird als in den einschldgigen Haushaltspanels, welche den internationalen Armutsstatistiken zugrunde
liegen. Auch ist zu beachten, dass die SGB keine Angaben zu den Vermdgensverhaltnissen enthélt.”

Armut ist nicht allein eine Frage des Einkommens. Entscheidend ist letztlich, ob das Einkommen ausreicht,
um die Ausgaben zu decken, die fir einen minimalen Lebensstandard erforderlich sind. Das trifft auf
Krebspatient/innen besonders zu: Sie sind nicht bloss mit (potenziellen) Einkommenseinbussen konfron-
tiert, sondern missen auch zusatzliche, krankheitsbedingte Ausgaben tatigen. So kann man sich bei-
spielsweise vorstellen, dass eine krebskranke Person nicht wegen Einkommenseinseinbussen in prekare
finanzielle Verhaltnisse gerat, sondern weil sie eine hohe Franchise hat oder voribergehend eine Haus-
haltshilfe anstellen muss.

Die SGB enthalt keine Angaben zu den krankheitsbedingten Ausgaben. Ob Personen mit einer Krebsge-
schichte diesbeztglich héhere Ausgaben tragen missen als andere, lasst sich daher nicht feststellen. Die
Analyse konzentriert sich daher notwendig auf die indirekten Kosten (Einkommenseinbussen), die aus
einer Krebserkrankung erwachsen. Diese indirekten Kosten kénnen zum einen entstehen, weil die krebs-
kranke Person selber aus dem Erwerbsprozess ausgeschieden ist oder ihre Erwerbstatigkeit reduzieren
musste und deshalb Lohneinbussen erlitt, die weder durch den Arbeitgeber (Lohnfortzahlungspflicht)
noch durch die Sozialversicherungen gedeckt wurden. Zum anderen ist es moglich, dass Mitglieder des-
selben Haushalts ihr Erwerbspensum reduzieren, um die krebskranke Person zu betreuen. Wie die For-
schungsubersicht gezeigt hat, machen die indirekten Kosten in der Regel einen erheblichen Anteil der
finanziellen Belastung von Krebspatient/innen und ihrer Familie aus. Insofern deckt die Analyse, auch
wenn sie inhaltlich begrenzt ist, einen sehr wichtigen Bereich moglicher materieller Prekarisierungsporzes-
se von Krebspatient/innen ab.

Erwerbsintegration

Die Erwerbssituation nimmt eine Scharnierstelle zwischen Einkommensverhaltnissen und sozialer Integra-
tion ein: Einerseits ist die Erwerbstatigkeit fir die meisten Erwachsenen unter 65 Jahren die wichtigste
Einkommensquelle, andererseits sind die Beziehungen im beruflichen Umfeld fur die soziale Integration
zentral. Dazu kommt, dass in der heutigen Arbeitsgesellschaft das Selbstwertgefihlt vieler Personen
massgeblich von ihrer Erwerbstatigkeit abhdngt.

Die Teilnehmenden werden in der SGB gefragt, ob sie gegen Bezahlung arbeiten und welches ihr Beschaf-
tigungsgrad ist. Bei den Mittelwertvergleichen berticksichtigen wir zundchst, ob eine Person erwerbsta-
tig ist. Unter den Erwachsenen im Erwerbsalter, die sich an der SGB beteiligten, sind dies knapp vier Funf-
tel. Bei Personen, die nicht erwerbstétig sind, wird anschliessend gepriift, ob dafur gesundheitliche Grin-
de verantwortlich sind. Bei den Erwerbstdtigen fragen wir nach dem Arbeitspensum (Vollzeit/Teilzeit) und

" Die Vermogensverhaltnisse spielen insbesondere bei Personen im Rentenalter, die keines oder nur noch ein geringes Erwerbsein-
kommen erzielen, eine entscheidende Rolle. So errechnet beispielsweise die Studie von Wanner und Gabadinho, die Steuerdaten von
funf Kantonen auswertet, eine Armutsgefahrdungsquote von 15.4 Prozent (vor Bezug von Sozialhilfeleistungen), wenn zusatzlich 5
Prozent der liquiden Mittel zum Einkommen hinzugezahlt werden. Rechnet man hingegen zehn Prozent des gesamten Vermdgens
an, so sinkt die Quote auf 11.3 Prozent (Wanner/Gabadinho 2008).
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untersuchen, wie hoch die Arbeitszufriedenheit ist, ob die Personen um ihre Stelle firchten und wie hoch
sie ihre Chancen einstufen, bei einem Arbeitsplatzverlust eine gleichwertige Stelle zu finden.

Soziale Integration

Die SGB enthalt mehrere Fragen, die Rlckschlisse auf die soziale Integration einer Person zulassen. Sie
lassen sich untergliedern in Fragen, die objektive Kontakthaufigkeiten, bedarfsgerechte Unterstiitzung,
das Vorhandensein von Bezugspersonen und das persénliche Empfinden betreffen:

B Kontakthaufigkeit: Vier Fragen zielen darauf, wie haufig sich eine Person mit Bekannten oder mit
Familienmitgliedern, die ausserhalb des Haushalts leben, trifft oder telefonischen Kontakt mit ihnen un-
terhalt. Als prekar stufen wir ein, wenn solche Kontakte nicht mindestens einmal pro Monat stattfinden.
Weiter wird die Teilnahme an Anlassen von Vereinen, Klubs oder politischen Parteien ermittelt. Auch hier
haben wir dieselbe «Prekaritatsgrenze» (weniger als eine Teilnahme pro Monat) angelegt. Es ist jedoch
maoglich, dass die Bedirfnisse von Personen mit einer Krebsgeschichte nach Kontakten mit Freunden und
Familie grosser sind als bei anderen Personen. Deshalb ist es wichtig, neben der Kontakthaufigkeit eben-
falls zu untersuchen, ob die befragten Personen gemass ihren Bedurfnissen ausreichend unterstitzt wer-
den.

H Bedarfsgerechte Unterstiitzung: Die Teilnehmenden wurden gefragt, wie oft ihnen eine Person zur
Seite steht, wenn sie Gesellschaft, Hilfe oder Unterstiitzung brauchen. Dabei werden finf Formen von
Unterstltzung unterschieden: (a) Hilfe bei Bettlagerigkeit, (b) Zuhoéren, (c) zur Seite stehen bei Krisensitua-
tionen, (d) das Gefuhl vermitteln, geschatzt zu sein, (e) in den Arm nehmen. Die mdglichen Antworten
reichen in finf Kategorien von «nie» bis «immer». Wir stufen Situationen dann als prekar ein, wenn die
Befragten angeben, dass sie die gewlinschte Unterstiitzung nur manchmal (oder noch seltener) erhalten.
Anders als bei der Kontakthaufigkeit nimmt diese Frage auf die spezifischen Bedlrfnisse der Teilnehmen-
den Rucksicht. Es ist vorstellbar, dass zwei Personen zwar im gleichen Umfang unterstitzt werden, aber
dies ihren Bedarf in sehr unterschiedlichem Ausmass abdeckt. Die Auswertungen flr die Gesamtbevolke-
rung zeigen, dass vor allem die mangelnde Unterstltzung bei Bettlagerigkeit ein Problem ist, fast ein Vier-
tel aller Befragten sind der Ansicht, dass sie in diesem Fall nicht ausreichende Hilfe erhalten bzw. erhalten
wirden. Knapp ein Zehntel der Teilnehmenden gibt an, dass ihnen selten bis nie jemand zuhére und ein
Gesprach flhre; dies ist der geringste Anteil (siehe Tabelle 4).

B Vorhandensein von Bezugspersonen: Zwei Fragen erkundigen sich grundsatzlich danach, ob Uber-
haupt Betreuungs- und Vertrauenspersonen existieren, an die sich die Teilnehmenden wenden kénnen,
wenn sie in alltaglichen Belangen Hilfe und Unterstitzung benétigen oder mit jemandem Uber ganz per-
sonliche Probleme sprechen méchten. Méglich sind drei Antworten («niemand», «eine Person», «mehrere
Personen»), wobei auch der Partner oder die Partnerin als Betreuungs- oder Vertrauensperson genannt
werden kann. Wir gehen dann von prekaren Verhaltnissen aus, wenn keine solche Person vorhanden ist.
In der Gesamtbevélkerung haben 6.6 Prozent keine Vertrauensperson, 4.3 Prozent eine Betreuungsperson
(siehe Tabelle 4).

M Einsamkeitsgefiihle: Auch wer Uber eine Vertrauensperson verfligt, kann sich einsam fthlen oder ist
in gewissen Momenten mit sich und seinen Problemen allein gelassen. Deshalb mussten die Teilnehmen-
den angeben, ob sie manchmal eine Person vermissen, mit der sie jederzeit Uber ganz persdnliche Ange-
legenheiten sprechen kénnen. Als Antworten waren hier nur «ja» oder «nein» moglich. Obwohl die meis-
ten Personen angeben, Gber mindestens eine Vertrauensperson zu verfligen, vermissen doch relativ viele
phasenweise jemanden, mit dem sich mit Uber intime Probleme austauschen kénnen: Der Anteil liegt bei
knapp einem Fiinftel. Die Teilnehmenden wurden ausserdem gefragt, wie haufig sie sich einsam fihlten.
Ingesamt standen vier Antwortmoglichkeiten offen, wir stuften Situationen als prekar ein, wenn sich je-
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mand «sehr haufig» oder «ziemlich haufig» einsam flhlt. Dieser Anteil betragt in der Gesamtbevodlkerung
2.6 Prozent (siehe Tabelle 4).

Wohnverhiltnisse

Wohnen gehért zu den existenziell notwendigen Bedirfnissen des Menschen; die individuelle Wohnsitua-
tion ist fur die Lebensqualitat und fir die Bestimmung der Lebenslage von grosser Tragweite. Probleme
bei der Wohnversorgung und den Wohnkosten sind meistens eine Folgeerscheinung von drastischen Ein-
schnitten in anderen Lebensbereichen. Meist kommt es erst nach mehrmaligen finanziellen Engpéassen
und starken Einschrankungen bei Nahrungsmittel-, Bekleidungs- oder Gesundheitsausgaben zu Zahlungs-
schwierigkeiten im Wohnungsbereich (vgl. Leu/Burri/Priester 1997).

In der SGB ist bekannt, Gber wie viele Zimmer die Wohnung der Befragungsteilnehmenden verfugt. Wir
haben diese durch die Zahl der Haushaltsmitglieder geteilt. Als prekar gelten die Wohnverhaltnisse dann,
wenn pro Person weniger als ein Zimmer zur Verfligung steht. Dies in der Gesamtbevolkerung bei 6.2
Prozent aller Teilnehmenden der Fall (siehe Tabelle 4).

3.2.2 Matchingverfahren

Wie lasst sich nun zuverlassig ermitteln, ob Personen mit einer Krebsgeschichte sich haufiger in prekaren
Lebensverhaltnissen befinden als andere Menschen? Ein unkomplizierter Weg wirde darin bestehen, die
Durchschnittswerte der jeweiligen Gruppen miteinander zu vergleichen. Es ist aber einfach ersichtlich,
dass diese Ergebnisse kaum valide waren. Angenommen beispielsweise, wir stellen fest, dass sich Krebspa-
tient/innen haufiger einsam fiihlen oder ein grésseres Defizit an Hilfe und Unterstiitzung haben als andere
Personen: Kénnte dies nicht schlicht damit zu tun haben, dass viele Krebspatient/innen sich bereits in
fortgeschrittenem Alter befinden?

Um derartige Zweifel auszurdumen, muss auf multivariate Verfahren zurtickgegriffen werden, welche die
Einflisse verschiedener Variablen auf ein bestimmtes Ergebnis in Rechnung stellen. Fur die hier interessie-
rende Fragestellung ist ein sogenanntes Matchingverfahren besonders gut geeignet (vgl. Calien-
do/Kopeinig 2005, Gangl/DiPrete 2006). Bei diesem Verfahren wird fir jedes Mitglied der Untersuchungs-
gruppe ein Mitglied einer Kontrollgruppe gesucht, das mit Ausnahme des relevanten Unterscheidungs-
merkmals (z.B. Krebsgeschichte: ja/nein) Gber dieselben wesentlichen Eigenschaften verfiigt, welche das
untersuchte Ergebnis (z.B. prekare Lebenslage: ja/nein) beeinflussen kénnten. Wir bezeichnen diese
Merkmale im Folgenden als Kontrollvariablen.

Das Matchingverfahren ist im vorliegenden Fall aus zwei Grinden sinnvoll: Erstens empfiehlt es sich far
Auswertungen zu relativ kleinen Untersuchungsgruppen, denen eine sehr grosse potenzielle Ver-
gleichsgruppe gegenibersteht. Zweitens ist das Matchingverfahren besonders gut geeignet, die isolierte
Wirkung eines einzelnen Merkmals zu ermitteln. Genau darum geht es uns: Wir wollen nicht wissen,
welche Ursachen insgesamt dafir verantwortlich sind, dass Menschen in prekare Lebensverhaltnisse gera-
ten. Vielmehr interessiert uns ein einziger Faktor: Wir méchten prifen, ob eine Krebserkrankung das Pre-
karitatsrisiko erhdht oder nicht.

Bei der Auswahl der Kontrollvariablen sollten nur Merkmale berticksichtigt werden, die sowohl die
Zugehorigkeit zur Untersuchungs- bzw. Vergleichsgruppe wie auch das Ergebnis beeinflussen. Zudem
sollte die Zugehorigkeit zur Untersuchungs- bzw. Vergleichsgruppe nicht auf die Kontrollvariable zurtck-
wirken. Aus diesem zweiten Grund kdnnen wir beispielsweise die berufliche Stellung nicht als Kontrollva-
riable einschliessen, wenn wir das Einkommensniveau messen: Es ist zwar naheliegend, dass die berufliche
Stellung das Einkommensniveau beeinflusst. Gleichzeitig kénnte es aber auch zutreffen, dass Personen mit
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einer Krebserkrankung ihren Arbeitsplatz verlieren oder einen beruflichen Abstieg erfahren. Die berufliche
Stellung lasst sich deshalb nicht als Kontrollvariable verwenden, wenn wir den isolierten Einfluss einer
Krebserkrankung auf das Einkommensniveau ermitteln méchten.

Die Anforderung, dass die Kontrollvariable die Zugehérigkeit zu Untersuchungsgruppe beeinflussen soll,
legen wir im Folgenden zurlckhaltend aus. Streng genommen wiirde dies bedeuten, dass wir Modelle
entwickeln, welche die Ursachen einer Krebserkrankung ermitteln. Dies kann im Rahmen dieser Studie
und der verflgbaren Informationen nicht geleistet werden, schon allein deshalb nicht, weil in den Daten
der SGB eine Unterscheidung von Krebsarten nicht méglich ist. Wir haben bei der Auswahl der Kontrollva-
riablen deshalb vor allem darauf Gewicht gelegt, dass wir moglichst alle Faktoren erfassen, die einen Ein-
fluss auf das Ergebnis (prekare Lebensverhaltnisse) haben kénnten und bei welchen wir nicht ohne weite-
res davon ausgehen ddrfen, dass sie in der Untersuchungs- und der Kontrollgruppe gleichmassig verteilt
sind. Es sind dies die folgenden Variablen:

M Geschlecht;

W Alter;

W Nationalitat;
W Ausbildung;

B Anzahl Kinder;
W Haushaltstyp.

Zusatzlich getestet, aber mangels signifkantem Einfluss nicht in das Modell aufgenommen wurden die
Stadt-Land-Zugehorigkeit und der Zivilstand.

Das Matching kann grundsatzlich auf zwei verschiedene Arten erfolgen: Zum einen als Covariate Mat-
ching, in welchem die «Paare» in der Untersuchungs- und Kontrollgruppe in allen Ausprédgungen der
Kontrollvariablen Ubereinstimmen; zum anderen als Propensity Score Matching, in dem die flr jedes Mit-
glied der Untersuchungsgruppe der dhnlichste Partner (Nachbar) in der Vergleichsgruppe bestimmt wird.
Weil angesichts der Anzahl der Kontrollvariablen ein exaktes Matching nicht méglich war, wahlten wir das
Verfahren des Propensity Score Matching (vgl. Caliendo/Kopeinig 2005). Der Propensity Score bezeich-
net die in einem mulivariaten Verfahren (Logit) berechnete Wahrscheinlichkeit, dass eine Person unter
Berlcksichtigung der Kontrollvariablen zur Untersuchungsgruppe gehort. Im Matchingverfahren werden
den einzelnen Mitgliedern der Untersuchungsgruppe diejenigen Vertreter der Kontrollgruppe zugeordnet,
die den dhnlichsten Propensity Score aufweisen. Dabei kénnen verschiedene Ahnlichkeitsmasse verwendet
werden. Wir haben uns fir dem Nearest-Neighbour-Algorithmus entschieden, der in solchen Verfah-
ren meistens als Standard dient. Es wurde grundsatzlich nur ein Nachbar zugelassen, was die Selektions-
verzerrung der Resultate reduziert, jedoch die Varianz erhoht. Sofern Nachbarn gleiche Propensity Scores
aufweisen, werden alle Beobachtungen berlcksichtigt (Tying). Weiter wurde die mehrmalige Verwendung
einer Beobachtung aus der Kontrollgruppe zugelassen, was ebenfalls die Selektionsverzerrung der Resulta-
te reduziert, jedoch die Effizienz des Schatzers reduziert.

Es wurden fur insgesamt acht gewichtete Logit-Modelle mit den oben beschriebenen Kontrollvariablen
geschatzt, um mittels Propensity Score Matchings die entsprechenden Mittelwertvergleiche anzustellen:

B Vergleichsgruppe vs. Krebspatient/innen in Behandlung

B Vergleichsgruppe vs. ehemalige Krebspatient/innen

M Vergleichsgruppe vs. Krebspatient/innen in Behandlung (Personen <= 64 Jahre)

B Vergleichsgruppe vs. ehemalige Krebspatient/innen (Personen <= 64 Jahre)

B Vergleichsgruppe vs. Krebspatient/innen in Behandlung (erwerbstatige Personen <= 64 Jahre)
B Vergleichsgruppe vs. ehemalige Krebspatient/innen (erwerbstatige Personen <= 64 Jahre)
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B Vergleichsgruppe vs. Krebspatient/innen in Behandlung (nicht erwerbstatige Personen <= 64 Jahre)
M Vergleichsgruppe vs. ehemalige Krebspatient/innen (nicht erwerbstatige Personen <= 64 Jahre)

Die ersten zwei Modelle wurden benutzt, um die Mittelwertvergleiche fur alle Ergebnisvariablen mit Aus-
nahme der Variablen zur Erwerbstatigkeit zu berechnen. Bei diesen Variablen wurde die Analysegesamt-
heit auf die erwerbsfahige Bevdlkerung eingeschrankt (Personen zwischen 15 und 64 Jahren). Die Ergeb-
nisse der Logit-Modelle finden sich im Anhang.

3.3 Ergebnisse

Tabelle 5 zeigt die Ergebnisse der Mittelwertvergleiche; Tabelle 6 und Tabelle 7 enthalten die genauen
Ergebnisse flr diejenigen Vergleiche, bei welchen signifikante Unterschiede bestehen. Insgesamt lassen
sich in funf Fallen signifikante Unterschiede feststellen. Die meisten bestehen zwischen den Krebspa-
tient/innen in Behandlung und der Vergleichsgruppe mit Personen ohne Krebsgeschichte. Die Differenzen
fallen dabei wie erwartet aus:

M Personen, die im erwerbsfahigen Alter wegen einer Krebserkrankung in Behandlung stehen, sind selte-
ner erwerbstatig als Personen ohne Krebsgeschichte im vergleichbaren Alter.

W Personen, die wegen einer Krebserkrankung in Behandlung stehen und nicht erwerbstatig sind, sind
haufiger aus gesundheitlichen Griinden aus dem Erwerbsprozess ausgeschieden als nicht erwerbstatige
Personen ohne Krebsgeschichte.

B Krebspatient/innen in Behandlung nehmen seltener an Anldssen von Vereinen, Klubs oder politischen
Parteien teil als Personen ohne Krebsgeschichte.

Bl Krebspatient/innen in Behandlung leiden haufiger unter Einsamkeitsgefiihlen als Personen ohne Krebs-
geschichte.

Zwischen den ehemaligen Krebspatient/innen und den Personen ohne Krebsgeschichte bestehen kaum
statistisch signifikante Unterschiede. Einzig in einem Punkt konnte eine Differenz festgestellt werden: Wie
die Krebspatient/innen in Behandlungen haben auch die ehemaligen Krebspatient/innen haufiger Einsam-
keitsgefiihle als die Personen ohne Krebsgeschichte.

Wie lassen sich diese Ergebnisse interpretieren? Wir diskutieren im Folgenden die Resultate fur alle vier
untersuchten Dimensionen von Prekaritat: Finanzielle Verhaltnisse, Erwerbsintegration, soziale Integration
und Wohnverhaltnisse. Wir konzentrieren uns dabei vor allem auf den Vergleich von Krebspatient/innen in
Behandlung und den Personen ohne Krebsgeschichte.

3.3.1 Finanzielle Verhiltnisse

Am wichtigsten fir die finanziellen Verhaltnisse ist die Frage, ob das Aquivalenzeinkommen eines Haus-
halts unterhalb der Armutsgefahrdungsgrenze liegt. Hier sind keine signifikanten Unterschiede festzustel-
len. Aber auch unabhangig davon, ob eine Armutsgefahrdung vorliegt oder nicht, liess sich nicht nach-
weisen, dass Krebspatient/innen in Behandlung ein geringeres Nettoeinkommen besitzen oder das Aqui-
valenzeinkommen ihres Haushalts niedriger ist.

Dieses Ergebnis ist bemerkenswert: Erwiesenermassen sind Krebspatient/innen in Behandlung seltener
erwerbstatig (vgl. Abschnitt 3.3.2), und man wirde erwarten, dass auch Familienangehorige wegen
Betreuungs- und Pflegearbeiten teilweise ihr Erwerbspensum reduzieren. Trotzdem scheint sich dies nicht
auf ihre Einkommensverhaltnisse auszuwirken. Dieses Uberraschende Ergebnis wird partiell durch Studien
gestUtzt, die sich mit der langerfristigen Erwerbsintegration von Krebspatient/innen beschéaftigen und
ebenfalls feststellen, dass sich das Erwerbs- und Haushaltseinkommen ehemaliger Krebspatient/innen
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nicht merklich vom demjenigen anderer Personen unterscheidet (Chirikos/Russell-Jacobs/Cantor 2002,
Hensley et al. 2005, Gudbergsson et al. 2006; Bradley/Bednarek/Neumark 2002).

Tabelle 5: Signifikante Unterschiede zwischen Personen mit und ohne Krebsgeschichte: Uberblick
(Propensity Score Matching)

Krebspatient/innen ehmalige Krebs-
Dimension / Indikator in Behandlung vs. patient/innen vs.
Vergleichsgruppe Vergleichsgruppe

Einkommen
Personliches Nettoeinkommen nein nein
Aquivalentes Haushaltseinkommen nein nein
Armutsgefahrdungsgrenze nein nein
Erwerbsintegration
Erwerbstatigkeit ' ja** nein
Nicht erwerbstatig wegen Gesundheit 2 ja** nein
Erwerbspensum 3 nein nein
Angst vor Arbeitsplatzverlust ® nein nein
Finden einer gleichwertigen Stelle 3 nein nein
Arbeitszufriedenheit ? nein nein
Soziale Integration
Kontakthdufigkeit
Treffen von Familienmitgliedern nein nein
Treffen von Freunden nein nein
Telefonanrufe mit Familienmitgliedern nein nein
Telefonanrufe mit Freunden nein nein
Teilnahme an Vereinsanlassen ja* nein
Bedarfsgerechte Unterstitzung
UnterstUtzung bei Bettlagerigkeit nein nein
Untersttitzung durch Gesprache nein nein
Untersttzung in Krisen nein nein
UnterstUtzung durch Wertschatzung anderer nein nein
Unterstlitzung mit Zartlichkeit nein nein
Vorhandensein von Bezugspersonen
Person zum Reden nein nein
Unterstitzende Person nein nein
Einsamkeitsgefiihle
Vermissen einer Person zum Reden nein nein
Einsamkeitsgefiihle ja ** ja **
Wohnsituation
Weniger als 1 Zimmer pro Person nein nein

' Personen im Erwerbsalter (15 bis 64 Jahre)

? nicht erwerbstatige Personen im Alter von 15 bis 64 Jahren

® erwerbstatige Personen im Alter von 15 bis 64 Jahren

* |rrtumswahrscheinlichkeit < 5%

** |rrtumswahrscheinlichkeit < 10%

Quelle: BFS/Gesundheitsbefragung 2007, Berechnungen: BASS.

Die Resultate deuten auf ein insgesamt gut funktionierendes System der sozialen Absicherung. Gleichzei-
tig ist bei der Interpretation der Ergebnisse jedoch auch auf gewisse methodische Limiten hinzuweisen.
Die SGB ist nicht spezifisch auf Krebspatient/innen ausgerichtet, sondern es handelt sich um eine allge-
meine Befragung zum Gesundheitszustand und Gesundheitsverhalten der Schweizer Wohnbevélkerung.
Unter den verfligbaren Datensatzen ist sie fir unsere Fragestellungen zweifelsohne am besten geeignet.
Wirden jedoch eine eigenstandige Datenerhebung zur sozialen Lage von Krebspatient/innen konzipiert,
so kdnnten gewisse Angaben praziser gewonnen und Informationslicken geschlossen werden:

B Zeitliche Entwicklung: Es ist zu vermuten, dass die finanziellen Belastungen einer Krebserkrankung zu
unterschiedlichen Zeitpunkten anfallen. Mehrere Studien weisen darauf hin, dass die direkten und indirek-
ten Kosten in den ersten Monaten nach der Diagnose am grdssten sind. Wie sich in den Expertengespra-

chen (vgl. Abschnitt 5.4) zeigte, durfte in der Schweiz bei langer dauernder Erwerbsunfahigkeit zudem der
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Tabelle 6: Signifikante Unterschiede zwischen Krebspatient/innen in Behandlung und Vergleichsgruppe:

detaillierte Ergebnisse (Propensity Score Matching)

Variable Sample Treated Controls  Difference  Standardfehler T-Wert
Teilnahme an Unmatched 0.367 0.464 -0.097 0.032 -3.010
Vereinsanldssen ATT 0.367 0.425 -0.058 0.034 -1.690
(mind. 1x pro Monat) Koeffizient Standardfehler z-Wert P>z 95%-Konfidenzintervall
Bootstrap. (50 Repl.) -0.058 0.035 -1.640 0.101 -0.127 0.011
Variable Sample Treated Controls  Difference  Standardfehler T-Wert
Erwerbstatigkeit Unmatched 0.683 0.794 -0.111 0.034 -3.240
ATT 0.683 0.778 -0.095 0.043 -2.220
Koeftfizient Standardfehler z-Wert P>z 95%-Konfidenzintervall
Bootstrap. (50 Repl.) -0.095 0.046 -2.070 0.038 -0.185 -0.005
Variable Sample Treated Controls  Difference  Standardfehler T-Wert
Nicht erwerbstatig aus Unmatched 0.644 0.138 0.506 0.053 9.630
gesundheitlichen ATT 0.644 0.257 0.388 0.081 4.800
Griinden Koeffizient Standardfehler z-Wert P>z 95%-Konfidenzintervall
Bootstrap. (50 Repl.) 0.388 0.089 4.340 0.000 0.212 0.563
Variable Sample Treated Controls  Difference  Standardfehler T-Wert
Einsamkeitsgefiihl Unmatched 0.098 0.033 0.065 0.012 5.500
ATT 0.098 0.050 0.048 0.020 2.430
Koeftfizient Standardfehler z-Wert P>z 95%-Konfidenzintervall
Bootstrap. (50 Repl.) 0.048 0.023 2.130 0.034 0.004 0.092
Quelle: BFS/Gesundheitsbefragung 2007, Berechnungen: BASS.

Tabelle 7: Signifikante Unterschiede zwischen ehemaligen Krebspatient/innen und Vergleichsgruppe:

detaillierte Ergebnisse (Propensity Score Matching)

Variable Sample Treated Controls Difference  Standardfehler T-Wert

Einsamkeitsgefiihl Unmatched 0.068 0.033 0.035 0.010 3.540
ATT 0.068 0.040 0.028 0.014 2.000
Koeffizient Standardfehler z-Wert P>z 95%-Konfidenzintervall

Bootstrap. (50 Repl.) 0.028 0.013 2.100 0.036 0.002 0.054

Quelle: BFS/Gesundheitsbefragung 2007, Berechnungen: BASS.

Ubergang von der Krankentaggeldversicherung zur IV-Rente eine kritische Phase darstellen. Sie tritt in der

Regel zwei Jahre nach einer zweijahrigen Erwerbsunfahigkeit auf. Flr eine prazisere Interpretation der
Ergebnisse ware es deshalb wichtig zu wissen, wie viel Zeit zwischen der Krebsdiagnose und der Befra-

gung vergangen ist.

M Risikogruppen: Wie im weiteren Verlauf der Studie deutlich wird, sind die Prekaritatsrisiken unter den

Krebspatient/innen sehr unterschiedlich verteilt. Mit Sicherheit ware es falsch zu behaupten, dass eine

Krebserkrankung fur alle Betroffenen mit einer grossen Gefahr verbunden ist, in finanzielle Armut zu ge-

raten. In den Expertengesprachen wurden insbesondere Selbstandigerwerbende, Familien mit Kleinkin-
dern oder Alleinerziehende als besondere Risikogruppen genannt. Gemessen an der Gesamtheit der

Krebspatient/innen, die mehrheitlich bereits im Rentenalter stehen, handelt es sich um verhaltnismassig
kleine Gruppen. In der SGB gibt es unter den insgesamt 245 Personen, die sich in Krebsbehandlung be-
finden, nicht viele, welche diese «Risikomerkmale» erfillen: selbstandig erwerbend sind 21, allein erzie-

hend 12, in einem Familienhaushalt leben 34 (wobei das Alter der Kinder unbekannt ist). Angesichts des-

sen ist es nicht Uberraschend, dass sich das mutmasslich hohere Armutsrisiko nicht im Gesamtbild spie-

gelt. Um hier zu genaueren Aussagen zu gelangen, misste man entweder eine grésser Anzahl von Krebs-

patient/innen befragen oder die Datenerhebung auf spezifische Risikogruppen beschranken.
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H Teilnahmebereitschaft: Armutsbetroffene und sozial schlecht integrierte Personen haben tendenziell
eine geringere Bereitschaft, sich an Umfragen zu beteiligen; auch kann die geringere Erreichbarkeit (z.B.
Telefonanschluss) Probleme bereiten. Im vorliegenden Fall erscheint es plausibel, dass gerade Personen,
bei welchen materielle Schwierigkeiten zusammen mit einer existenziellen Krisensituation auftreten, eine
unterdurchschnittliche Teilnahmebereitschaft aufweisen. Auch sind sie bei Spital- oder Pflegeheimaufent-
halten nicht in der Grundgesamtheit enthalten.

Schliesslich ist erneut darauf hinzuweisen, dass wir mit den verfligbaren Informationen einzig die indirek-
ten Kosten einer Krebserkrankung erfassen — konkret: Einkommenseinbussen der krebskranken Personen
selber sowie der Haushaltsmitglieder, die ihre Erwerbspensum fir Betreuungs- und Pflegearbeiten reduzie-
ren. Zu krankheitsbedingten Ausgaben, etwa fur Transportkosten oder die Anstellung von Haushaltshil-
fen, liegen keine Daten vor. Es ware also falsch, die Resultate derart zu interpretieren, dass eine Krebser-
krankung keine finanzielle Belastung darstellt.

3.3.2 Erwerbsintegration

Personen unter 65 Jahren, die sich in Krebsbehandlung befinden, sind — vorwiegend aus gesundheitlichen
Griinden - seltener erwerbstatig als andere Personen im selben Alter: Zum Befragungszeitpunkt gaben
insgesamt 68 Prozent der Krebspatient/innen im Erwerbsalter an, dass sie berufstatig sind. In der Ver-
gleichsgruppe liegt dieser Anteil um knapp 10 Prozentpunkte héher. Unter den Krebspatient/innen sind
bei zwei Drittel der Nichterwerbspersonen gesundheitliche Griinde ausschlaggebend, in der Vergleichs-
gruppe ist dies deutlich seltener der Fall. Beide Ergebnisse durften kaum Uberraschen. Nicht bekannt ist,
ob die Krebspatient/innen gegen ihren Willen aus dem Erwerbsprozess ausgeschieden sind bzw. den Wie-
dereinstieg nicht schafften, oder ob sie sich freiwillig zurlickzogen.

Verbleiben Krebspatient/innen im Erwerbsprozess, so ist ihr Arbeitspensum interessanterweise nicht
geringer als dasjenige ihrer Kolleg/innen: Der Anteil der Personen, die Teilzeit arbeiten, unterscheidet sich
zwischen beiden Personengruppen nicht signifikant. Zu dhnlichen Ergebnissen sind auch andere Studien
gekommen, die teilweise vermuten, dass finanzielle Schwierigkeiten oder Angst vor einem Arbeitsplatzver-
lust fUr das hohe Arbeitsvolumen von Personen mit einer Krebsgeschichte verantwortlich sind (vgl. Brad-
ley, Bednarek und Neumark 2002). Entsprechende Hinweise fehlen in unseren Daten. Die Motive der Er-
werbstatigkeit werden zwar nicht ermittelt, doch lasst sich immerhin festhalten, dass die Arbeitszufrie-
denheit in allen Personengruppen vergleichbar ist. Auch ist nicht zu belegen, dass Personen mit einer
Krebsgeschichte haufiger furchten, ihre Stelle zu verlieren, oder der Ansicht sind, dass sie es bei einem
Arbeitsplatzverlust besonders schwer hatten, eine neue Stelle zu finden.

3.3.3 Soziale Integration

Dass sich im Vorhandensein von Vertrauens- und Betreuungspersonen keine signifikanten Unter-
schiede zeigen, ist wenig erstaunlich: Andernfalls hatten sich nahe Bezugspersonen oder die Krebspati-
ent/innen selber gezielt zurlickgezogen. Auch ist die Anforderung, dass Uberhaupt keine solche Person
vorhanden ist, verhaltnismassig streng.

Bei den Kontakthaufigkeiten zeigt sich in einem Punkt ein signifikanter Unterschied: Von den Krebspa-
tient/innen, die sich in Behandlung befinden, nehmen 63 Prozent weniger als einmal pro Monat an einer
Veranstaltung eines Vereins, eines Klubs oder einer politischen Partei teil. Bei den Personen ohne Krebsge-
schichte (Vergleichsgruppe) betragt dieser Anteil 57 Prozent. Dieser Unterschied fallt nicht sehr markant
aus. In den Gbrigen persénlichen oder telefonischen Kontakten mit Freunden oder Familienmitgliedern
ausserhalb des Haushalts bestehen keine signifikanten Unterschiede. Es liegt nahe, dass bei der Teilnahme
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an Vereinsanlassen hier die Mobilitat der betroffenen Personen und allenfalls auch Schwellendngste (Men-
schenmenge, personliche Nahe und Vertrautheit) eine Rolle spielen.

Wie weiter oben bereits bemerkt, lasst sich aus einer Ausgeglichenheit der Kontakthaufigkeiten allerdings
nicht schliessen, dass auch die BedUrfnisse der befragten Personen gleichermassen gedeckt sind. So mag
es unter normalen Umstanden als relativ haufig erscheinen, wenn man ausser Haus lebende Familienmit-
glieder mindestens einmal pro Monat trifft. Aber gilt dies auch dann, wenn man lebensbedrohlich er-
krankt ist? Prazisere Aufschllsse Uber die Lebenslage von Krebspatient/innen vermitteln daher ihre Aussa-
gen Uber die bedarfsgerechte Hilfe und Unterstiitzung. Auch hier finden sich jedoch keine signifikan-
ten Unterschiede zwischen Personen mit und ohne Krebsgeschichte. Dass in einer existenziellen Ausnah-
mesituation das soziale Netz durchlassig wird oder sich die betroffenen Personen selber in die Isolation
zurlckziehen, scheint nur in Ausnahmefallen vorzukommen. Auf jeden Fall gibt die SGB keine Hinweise
darauf, dass Personen mit einer Krebsgeschichte haufiger unter einem gravierenden Mangel an Hilfe und
UnterstUtzung leiden als andere Personen.

Trotz dieser Ausgangslage leiden Personen mit einer Krebsgeschichte jedoch haufiger unter Einsamkeits-
gefiihlen. Interessanterweise gilt dies sowohl fur die Krebspatient/innen in Behandlung wie auch die
ehemaligen Krebspatient/innen. Unter den Personen in Behandlung geben knapp 10 Prozent an, dass sie
sich «ziemlich haufig» oder «sehr haufig» einsam fihlen, unter den ehemaligen Krebspatient/innen 6.8
Prozent. Beide Werte liegen signifikant Gber den Anteilen der jeweiligen Vergleichsgruppen (5.0 Prozent
bzw. 4.0 Prozent). Statistisch nicht beweisen ldsst dagegen, dass Personen mit einer Krebsgeschichte hau-
figer eine Vertrauensperson vermissen, mit der sie Gber ganz persénliche Probleme sprechen kénnen. Das
deutet darauf hin, dass die Einsamkeitsgefiihle womdglich nur bedingt etwas mit der konkreten Unter-
stitzung durch das nahe Umfeld zu tun haben, sondern Ausdruck einer allgemeinen psychischen Befind-
lichkeit sind. Allenfalls hédngen sie auch mit der selber wahrgenommenen Rolle in einer leistungs- und
gesundheitsorientierten Gesellschaft zusammen. Schliesslich ist denkbar, dass mangelnde Unterstitzung
in Krisensituationen verstarkt empfunden und als Zeichen sozialer Isolation gedeutet wird als unter «nor-
malen» Umstanden.

3.3.4 Wohnverhaltnisse

Wie weiter oben erwahnt, treten Einschrankungen in den Wohnverhaltnissen erfahrungsgemass erst bei
erheblichen finanziellen Schwierigkeiten und Kumulationen von Problemlagen auf. Insofern ist es nicht
erstaunlich, dass der Anteil der Personen in prekaren Wohnverhaltnissen unter den Personen mit einer
Krebsgeschichte nicht signifikant hoher ist als unter den anderen Personen.

3.3.5 Fazit

Zusammenfassend ist somit festzuhalten, dass die SGB keine Belege dafur liefert, dass Menschen mit einer
Krebsgeschichte bezuglich ihrer Einkommenssituation und ihrer gesellschaftlichen Kontakte pauschal
schlechter gestellt sind als andere Personen mit vergleichbaren soziodemographischen Merkmalen. Die
haufigeren Einsamkeitsgefihle kdnnen als Hinweis gedeutet werden, dass Menschen mit einer Krebsge-
schichte einer grésseren Gefahr unterliegen, wegen psychischer Probleme in eine prekdre Lebenslage zu
geraten als wegen materieller Schwierigkeiten oder Problemen in der sozialen oder beruflichen Integrati-
on. Gleichzeitig ist darauf hinzuweisen, dass die Gesundheitsbefragung keine Angaben zur krankheitsbe-
dingten Ausgaben enthalt. Der Schluss, dass Krebspatient/innen keine grésseren finanziellen Belastungen
tragen als andere Personen, ware demnach falsch.
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Dass Krebspatient/innen teilweise in finanzielle Schwierigkeiten geraten, ist unstrittig. Zeugnis davon legen
die Unterstltzungsbeitrage ab, mit welchen die Kantonalen Krebsligen und die Krebsliga Schweiz bedrf-
tige Krebspatient/innen unterstitzen. Wir gehen im folgenden Kapitel ndher auf diese Beitrage und ihre
Empfanger/innen ein. Im Unterschiede zu den bisherigen Ausfihrungen lautet die zentrale Frage nicht
mehr, ob Krebspatient/innen ein héheres Prekaritatsrisiko tragen als andere Menschen. Stattdessen kon-
zentrieren wir uns auf die Krebspatient/innen und wollen wissen, welche Personen unter ihnen besonders
gefahrdet sind, in prekare Lebensverhéltnisse zu geraten.
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4 Finanzielle Unterstiitzungen der Kantonalen Krebsligen

4.1 Gesuche um finanzielle Unterstiitzung: Ausgangslage

Die 19 Kantonalen Krebsligen der Schweiz gewahren auf Anfrage finanzielle Unterstttzungen fir krebs-
kranke Menschen. Voraussetzung ist, dass die gesuchstellenden Personen finanziell bedurftig sind. Die
Gesuche erlauben deshalb Rickschlisse darauf, welche Krebspatient/innen sich in materiell prekaren Le-
bensverhaltnissen befinden. Um entsprechende Auswertungen vorzunehmen, wurden im Rahmen der
Studie erstmals Informationen zu den finanziellen Gesuchen bei den Kantonalen Krebsligen erhoben und
in einer einheitlichen Datei zusammengestellt.

Die Krebsliga Schweiz kennt allgemeine Prinzipien Uber die finanzielle Unterstlitzung von krebskranken
Personen. Demnach werden Unterstiitzungsbeitrdge fur krankheitsbedingte Mehrkosten oder Einkom-
menseinbussen gewahrt, wenn diese fur die krebskranke Person oder ihre Angehorigen untragbar sind
oder sie finanziell Gbermassig stark belasten. Auch sollen die finanziellen Verhaltnisse der gesuchstellen-
den Person mittels einer Evaluation gepruft werden. Anspruchsberechtigt sind Personen, die ihren Wohn-
sitz in der Schweiz haben und mindestens Uber eine Aufenthaltsbewilligung verfliigen oder eine solche
beantragt haben.

Innerhalb dieses Rahmens besitzen die Kantonalen Krebsligen bei der Behandlung der Gesuche einen
relativ grosse Selbstandigkeit. So gibt es keine einheitlichen Vorschriften dariber, wann eine krebskranke
Person als bedurftig gilt. Auch werden die Gesuche administrativ unterschiedlich verwaltet: Nicht alle
Krebsligen benutzen beispielsweise dasselbe Fallfihrungssystem, und nicht allen Krebsligen ist es moglich,
die Personendaten ihrer Klient/innen und die Gesuchsdaten mittels EDV zu verbinden.

Aus diesem Grund erfolgte die Datenerhebung bei den Kantonalen Krebsligen in zwei Schritten:

B Im Mai 2008 verschickte das Bluro BASS jeder Krebsliga einen Umfragebogen, in dem nach den Krite-
rien fur die Bewilligung der finanziellen Gesuche gefragt wurde. Ebenso wurde abgeklart, welche Infor-
mationen zu den Gesuchstellenden vorhanden sind und in welcher Form die Daten verwaltet werden.
Dieser Fragebogen wurde von samtlichen Krebsligen retourniert.

B VVom Juni bis August 2008 fand die eigentliche Datenerhebung zu den finanziellen Gesuchen des Jahres
2007 statt. Ingesamt 16 von 19 Ligen beteiligten sich an der Erhebung, die Ubrigen drei Ligen Gbermittel-
ten globale Zahlen zur Anzahl Gesuche und dem bewilligten Gesamtbetrag.

Um die Prekaritatsrisiken spezifischer Gruppen von krebskranken Menschen abzuschatzen, muss die Ver-
teilung einzelner Merkmale (z.B. Krebsart, Geschlecht) unter den finanziell unterstiitzten Personen mit
der Gesamtheit der krebskranken Personen verglichen werden. Idealerweise wirde man sich dabei
auf Angaben zur Pravalenz stitzen. Solche sind Uber die Globocan-Datenbasis der IACR (International
Association of Cancer Registries) erhaltlich, enthalten allerdings — neben dem Geschlecht — keine Angaben
zu personlichen Merkmalen. Differenziertere Angaben stehen in zwei Datensatzen zur Verfligung:

H Die Kantonalen Krebsregister erlauben detaillierte Analysen zu Alter, Geschlecht und Krebsart von
Personen, die neu an Krebs erkrankt sind. Weil die Krebsregister nur fir 13 Kantone bestehen, die 58
Prozent der Bevdlkerung abdecken, werden flr die gesamtschweizerischen Angaben Hochrechnungen
erstellt. Die entsprechenden Tabellen zu den Inzidenzen (Neuerkrankungen) sind auf der Website der
Vereinigung Schweizerischer Krebsregister (www.asrt.ch) verfligbar. Sie umfassen die Jahre 2002 bis
2005.

M Die Medizinische Statistik der Krankenhduser enthalt Angaben zu Personen, stationar oder teilsta-
tionar behandelt wurden. Neben Alter, Geschlecht, Krebsart und Wohnort sind auch Informationen zur
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Nationalitat verfigbar. Erhebungseinheit ist der einzelne Spitalaufenthalt. Das Bundesamt fir Statistik,
welches die Erhebung seit 1997 jahrlich durchfihrt, hat fur die vorliegende Studie eine spezifische Aus-
wertung erstellt. Sie enthalt einzig Angaben zu Personen, die 2006 erstmals wegen einer Krebserkran-
kung (Hauptdiagnose oder Nebendiagnose) hospitalisiert worden waren. Damit ndhert man sich einer
Statistik der (teil-)stationdren Erstbehandlungen von Krebspatient/innen an. Eine Annaherung bleibt es
deshalb, weil unbekannt ist, ob sich eine Person bereits vor 1997 wegen einer Krebserkrankung in einem
Spital aufgehalten hatte ®

Fur Vergleiche ziehen wir im Folgenden in erster Linie die Daten der Krebsregister, in zweiter Linie diejeni-
gen der Medizinischen Statistik der Krankenhduser heran. Flr Auswertungen zum Zivilstand, der in keiner
der beiden Datenquellen enthalten ist, missen wir auf die Statistik der standigen Wohnbevélkerung zu-
rckgreifen.

Wir prasentieren die Ergebnisse der Auswertungen im Folgenden in zwei Schritten:

B Abschnitt 4.2 prasentiert die Richtlinien und die Praxis der Kantonalen Krebsligen bei der Gewdhrung
von Gesuchen um finanzielle Unterstiitzung. Diese Informationen sind wichtig, um die Vergleichbarkeit
der jeweiligen Daten zu den unterstitzten Personen zu beurteilen.

B Abschnitt 4.3 beschreibt die Krebspatient/innen, die im Jahr 2007 unterstiitzt wurden, und vergleicht
ihre Merkmale mit allen Personen, die neu an einem Krebs erkrankt sind oder erstmals wegen einer
Krebsdiagnose hospitalisiert wurden. Auf diese Weise wird ersichtlich, welche Krebspatient/innen ein be-
sonders grosses Prekaritatsrisiko tragen.

4.2 Unterstitzungspraxis der Kantonalen Krebsligen

Wir schildern zunachst die formellen Kriterien, welche die gesuchstellenden Personen erfillen mussen,
damit ihr Antrag um finanzielle Unterstltzung bei den jeweiligen Kantonalen Krebsligen Aussichten auf
Erfolgt hat (Abschnitt 4.2.1). Im darauf folgenden Abschnitt 4.2.2 werden die Institutionen angefihrt, die
im Wirkungskreis (Kanton, Region) der jeweiligen Krebsligen tatig sind und ebenfalls finanzielle Unterstit-
zungen fir krebskranke Menschen leisten. Sie kdnnten daher unter Umstdnden das Antragsverhalten
beeinflussen. In Abschnitt 4.2.3 beleuchten wir dann — gestitzt auf die eigentliche Datenerhebung — die
Praxis der Kantonalen Krebsligen bei der Gewdhrung von Gesuchen um finanzielle Unterstitzung.

4.2.1 Voraussetzungen

Einkommens- und Vermdgensgrenzen

Gut zwei Drittel (13 von 19) der Kantonalen Krebsligen gaben in der Umfrage an, dass sie spezifische
Einkommens- oder Vermégensgrenzen kennen, die eine Person unterschreiten muss, damit ihr eine finan-
zielle UnterstUtzung gewahrt wird. Diese Krebsligen wenden folgende Anspruchsgrenzen an:

M Sozialhilfe: Sechs Krebsligen orientieren sich an den Richtlinien der Schweizerischen Konferenz fur
Sozialhilfe SKOS bzw. des kantonalen Sozialamts (AG, ZG, SG/A, TG, VS, FR). Dabei werden diese teilwei-
se durch interne Richtlinien erganzt. Vier der sechs Krebsligen benutzen fiur die Einkommensgrenzen die
Richtlinien der Sozialhilfe, wahrend sie fir das Vermdgen die weniger restriktiven Grenzen der Ergan-
zungsleistungen anwenden (AG, TG, VS, FR).

8 Wiirden mehrfache Spitalaufenthalte berticksichtigt, so ware die Aussagekraft der Statistik geschmalert: Sie wirde nicht allein
Angaben zur Haufigkeit von Krebserkrankungen enthalten, sondern indirekt auch zum Krankheitsverlauf und zum Schweregrad der
Erkrankung.
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B Erganzungsleistungen: Vier Krebsligen wenden die Einkommens- und Vermdgensgrenzen der Ergan-
zungsleistungen auf Bundesebene an (BS/BL, BE, SO, TI).

M Eigene Richtlinien: Drei Krebsligen verfligen Uber eigene Richtlinien. Zwei davon prifen zwar die Ein-
kommensverhaltnisse, haben aber nur fir das Vermdégen verbindliche Grenzen festgelegt (VD, GL). Im
dritten Fall orientieren sich die Grenzen am steuerbaren Einkommen (JU).

10 der 13 Krebsligen mit Einkommens- oder Vermégensgrenzen gaben an, dass sie in Ausnahmefallen
auch Personen unterstitzen, welche die erwahnten Grenzen noch nicht unterschreiten (BS/BL, GL, SG/A,
TI, TG, VD, VS, ZG, FR, SO). Dabei wurden folgende Situationen erwahnt:

B Die Person hat wegen ihrer Krebserkrankung sehr hohe finanzielle Belastungen erlitten (3 Erwahnun-
gen).

B Die Person unterschreitet die Vermdgensgrenzen nicht, weil sie Wohneigentum besitzt (2 Erwahnun-
gen).

M Die Person verflgt Gber ausreichendes Einkommen, aber keinerlei Vermégen (1 Erwdhnung).

M Es ist absehbar, dass sich die finanzielle Situation der Person erheblich verschlechtern wird (1 Erwah-
nung).

M Krebserkrankungen bei Kindern (1 Erwahnung).

B Lohnausfalle von weniger als 2 Monaten (1 Erwdhnung).

M Selbstandigerwerbende (1 Erwahnung).

M Komplexe, schwierige Situation, «Grenzfélle» (1 Erwdhnung).

M Die UnterstUtzung soll die Personen ermutigen und dient zur Finanzierung von Massnahmen zur gesell-
schaftlichen Wiedereingliederung (z.B. Gruppenkurse) (1 Erwahnung).

Mehrere Krebsligen verweisen zudem auf einen Ermessenspielraum, der den Entscheidinstanzen zusteht,
oder merken an, dass die individuellen Verhaltnisse mit grésster Sorgfalt geprift wirden. Dahinter steht
vermutlich die Sorge, dass allgemeine Richtlinien der sehr besonderen Lage von krebskranken Menschen
nicht immer gerecht werden. Treten solche Situationen auf, so soll dem individuellen Fall der Vorzug ge-
genlber der allgemeinen Regel gegeben werden.

Sechs Krebsligen geben an, dass sie keine festen Einkommens- oder Vermégensgrenzen kennen (GE,
GR, NE, SH, ZCH, ZH). Dies bedeutet jedoch nicht, dass sie von einer Priifung der materiellen Verhaltnisse
absehen. Aus den Antworten aller sechs Krebsligen geht hervor, dass sie entsprechende Abklarungen
vornehmen. Dabei verwenden sie unter anderem die Steuerveranlagung bzw. Angaben zum steuerbaren
Einkommen (5 Erwdhnungen), Lohnausweise (2 Erwahnungen) und Kontoausziige (2 Erwahnungen). Sie
erstellen Budgets mit den Antragstellenden (3 Erwdhnungen) oder gewinnen im Gesprach einen Eindruck
ihrer personlichen Situation (1 Erwadhnung). In einem Fall kommen dabei auch eher «weiche» Anspruchs-
grenzen zur Anwendung, die sich am Vermdgen und beim Einkommen an der Haushaltsgrésse orientieren
(SH). Diese Praxis unterscheidet sich vermutlich nur geringfiigig von den beiden Krebsligen, welche eigene
Richtlinien beziiglich der Vermdgensgrenze kennen (VD, GL).

Andere Kriterien

18 von 19 Krebsligen nennen zusatzlich zur BedUrftigkeit weitere Kriterien, welche die Antragstellenden
erfillen missen. Zwei Kriterien — in Ubereinstimmung mit den Empfehlungen der Krebsliga Schweiz -
werden fast immer genannt: Erstens der Wohnsitz im Kanton bzw. in einem der Kantone, fir welche
die Krebsliga zustandig ist; zweitens die vorgangige Ausschépfung von Leistungen der Privat- und Sozial-
versicherungen (Subsidiaritatsprinzip). Auch muss die Person, derentwegen die Unterstlitzung gewahrt
wird, krebskrank sein und die finanzielle Belastung in kausalem Zusammenhang mit der Erkrankung ste-
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hen: Diese Anforderungen werden von einer Mehrheit der Ligen explizit genannt, bei den Gbrigen Ligen
durften sie implizit ebenfalls vorausgesetzt werden.

Mehrere Ligen fihren Fristen fiir die Einreichung von Gesuchen an: In zwei Féllen hdngen sie vom
Diagnosezeitpunkt und der medizinischen Behandlung ab: Im einen Fall kénnen funf Jahre nach Diagnose
keine Gesuche mehr gestellt werden, es sei denn, die Person leide nach wie vor unter medizinischen Ein-
schrankungen oder beziehe eine IV-Rente (BS/BL). Im anderen Fall werden finf Jahre nach Abschluss der
medizinischen Behandlung keine Gesuche mehr entgegengenommen (VD). Eine Liga weist darauf hin,
dass ruckwirkende Gesuchstellungen nur bis maximal ein Jahr méglich sind (BS/BL). Bei Unterstiitzungen
fir bedUrftige Nahestehende (z.B. Beitrag an Bestattungskosten) nennen zwei Ligen eine Frist von einem
halben Jahr nach dem Todesfall fur die Gesuchseinreichung (BS/BL, VD).

Zwei Ligen erwdhnen, dass sich die Gesuchstellenden auch in Beratung begeben missen (ZG, FR). In
Einzelfallen wir die Bedeutung des Subsidiaritatsprinzips zusatzlich unterstrichen: Die Gelder der Kran-
kenkasse mUssen ausgeschopft sein (ZG), es werden keine Leistungen Ubernommen, fir welche die Sozi-
alhilfe zustandig ist (SH). In anderen Fallen wird hervorgehoben, dass die Krebsliga keine Schuldensanie-
rung betreibe (SO, VD) und die antragstellende Person ein negatives Budget ausweisen mussen (SO). Die
Gbrigen Anforderungen sind eher formeller Natur und betreffen die vorzuweisenden Dokumente oder die
zu erstellende Budgetplanung.

Finanzieller Spielraum

Es ist wichtig festzuhalten, dass Anzahl und Umfang der Untersttzungsbeitrage von den finanziellen
Madglichkeiten der Kantonalen Krebsligen abhangen. Auch besteht seitens der krebskranken Personen
kein Rechtsanspruch auf eine Unterstiitzung.? Die Anzahl der unterstiitzten Personen ist daher nicht mit
der Anzahl von krebskranken Menschen in prekdren Lebensverhaltnissen identisch. Die Auswertung der
finanziellen Gesuche kann zwar Aufschluss Gber Risikofaktoren geben, welche zu einer Prekarisierung
fUhren. Sie erlaubt es jedoch nicht, den Anteil der Krebspatient/innen zu ermitteln, die insgesamt mit
prekdren Lebensverhéltnissen konfrontiert sind.

Einzelne Krebsligen wiesen zudem darauf hin, dass es ihnen wegen des begrenzten Budgets nicht méglich
sei, grossere finanzielle Belastungen (z.B. Lohnausfalle) auf langere Dauer aufzufangen. Fir die Studie ist
dies kein gravierender Nachteil, weil das Konzept der Prekaritat typischerweise gerade einen Ubergangs-
zustand beschreibt: Erfahrungsgemass bewegen sich nur wenige Personen Gber langere Dauer in prekaren
Lebensverhaltnissen, sondern vermogen sich entweder daraus zu l6sen und ihre Lage zu stabilisieren oder
sind umgekehrt auf regelmassige Begleitung — beispielsweise der Sozialhilfe — angewiesen (Walser/Knopfel
2007).

Fazit

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass alle Kantonalen Krebsligen die Gewahrung von finanziellen
Gesuchen von Abklarungen zur materiellen Lage der gesuchstellenden Person abhdngig machen. Insofern
ist ein klarer Bezug zu deren Bediirftigkeit gegeben. Die Richtlinien unterschieden sich allerdings, und
die meisten Krebsligen rdumen ihren Entscheidinstanzen ausdriicklich einen Ermessensspielraum ein. An-

® Erflt eine gesuchstellende Person die Vergabekritierien, so werden die Unterstiitzungsbeitrdge nach Auskunft unserer Kontakt-
personen in aller Regel gesprochen. Notfalls greifen die Kantonalen Krebsligen dabei auf ihre Reserven zurtick. Wenn sich zeigen
sollte, dass die Krebsliga mittel- bis langerfristig in eine finanzielle Schieflage gerat, wirde man vermutlich die Vergabekriterien
andern. Moglich ist es, dass die Vermdgenslage einer Krebsliga einen Einfluss darauf hat, wie der Ermessensspielraum bei der Verga-
be von Unterstitzungsbeitragen gehandhabt wird (strenge Einhaltung der Kriterien, grossztigigeres Vorgehen).
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gesichts der Tatsache, dass Prekaritat einen Schwebezustand an der Grenze zur Armut beschreibt, ist die-
se Offenheit mit dem Konzept der Prekaritat vereinbar. Methodisch von Nachteil ist allerdings, dass sich
der Ermessensspielraum nicht naher beschreiben lasst und sich die Grinde fur die Gewahrung eines Ge-
suchs unterscheiden kénnen.

4.2.2 Umfeld

Die Krebsligen wurden gefragt, ob es in ihrem Wirkungskreis (Kanton, Region) andere Institutionen gibt,
welche Personen finanziell unterstiitzen, die wegen ihrer Krebserkrankung mit finanziellen Engpéassen zu
kampfen haben. Mit Ausnahme von vier Krebsligen (NE, SH, GL, ZG) fuhrten alle Krebsligen mindestens
eine solche Organisation auf. Auffallig ist dabei, dass es sich in vielen Fallen um Institutionen handelt, die
sich fur Familien von krebskranken Kindern einsetzen. Konkret wurden die folgenden Institutionen er-
wahnt:

M Kinderkrebshilfe (AG, BE, SO, TG)

B ARFEC Association romande des familles des enfants cancéreux (GE, FR, VD)
B Stiftung «Golfen mit Herz» fur krebskranke Kinder (GR, ZCH, SG/A)

B Stiftung fur krebskranke Kinder der Regio Basiliensis (BS/BL)

M Vereinigung zur Unterstltzung krebskranker Kinder Zirich (ZH)

B AJAFEI Association Jurassienne d'aide aux familles d'enfants atteints de cancer (JU)
B Fondation Janyce fir krebskranke Kinder (VS)

W Fondazione Elisa fir krebskranke Kinder (TI)

M Fondazione Realini (TI)

M Fondation Lionel Perrier (VD)

M Von Tscharner-Stiftung (ZCH)

M Renner Stiftung (BS/BL)

M Lungenliga (TG)

W Hilfsfonds der Krebsliga Schweiz (FR)

M Pro Infirmis / FLB-Fonds (ZCH)

M Pro Senectute (VS)

M Emera (VS, fur Personen mit Unterstltzung der V)

B Andere, nicht naher bezeichnete private Fonds und Stiftungen (FR, TG, VS)

4.2.3 Unterstitzungspraxis im Jahr 2007
4.2.3.1 Gesuche, unterstiitzte Personen und Beitrage

Gesamtvolumen und detaillierte Daten

Wie aus der Datenerhebung hervorgeht, setzten die 19 Kantonalen Krebsligen im Jahr 2007 rund 3.2
Mio. Fr. zur Unterstiitzung krebskranker Personen ein (Tabelle 8). 16 Kantonale Krebsligen waren in
der Lage, Einzeldaten Angaben zu den Gesuchen und den unterstitzten Personen zu Ubermitteln. Wegen
technischer Schwierigkeiten (getrennte Verwaltung von Personendaten und Gesuchsdaten) und knappen
personalen Ressourcen konnten die Krebsligen Genf, Tessin und Zurich keine detaillierten Informationen
liefern. Es handelt sich dabei um drei Krebsligen mit einem relativ grossen Umfang an finanziellen Unter-
stitzungen. Nach dem Volumen beurteilt, machen sie gut zwei Finftel der bewilligten Beitrage aus. Die
Krebsliga Genf fallt dabei mit fast einem Viertel am starksten ins Gewicht.
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In Wirklichkeit liegt der Gesamtbetrag hoher als 3.2 Mio. Fr. Von einzelnen Krebsligen ist bekannt, dass
sie Arztrechnungen von Krebspatient/innen direkt begleichen, diese Zahlungen aber getrennt verwalten
und deshalb nicht mit den vorliegenden Daten Ubermittelten. Auch liesse sich nur mit sehr grossem Auf-
wand feststellen, in welchem Umfang die Klient/innen nach der Kostenriickerstattung durch die Kranken-
kassen tatsachlich finanziell unterstitzt werden. Aus dem genannten Grund kénnen die in Tabelle aufge-
fuhrten Angaben von Summen abweichen, die in den Jahresberichten der einzelnen Krebsligen ausgewie-
sen sind. Ebenfalls nicht im Gesamtbetrag von 3.2 Mio. Fr. enthalten sind Unterstltzungsbeitrage, die von
den Kantonalen Krebsligen vermittelt, aber von einer anderen Stelle (z.B. Pro Senectute, private Stiftun-
gen) finanziert wurden. Dazu gehéren auch die tber den Hilfsfonds der Krebsliga Schweiz finanzierten
Beitrage, die sich 2007 auf 70'000 Fr. beliefen.

Beim Vergleich der Kantonalen Krebsligen ist schliesslich darauf hinzuweisen, dass die einzelnen Ligen
Uber ein unterschiedliches Angebot an Dienstleistungen verfigen, welche den Umfang der Unterstit-
zungsbeitrage beeinflussen kdnnen. So gibt es beispielsweise Krebsligen, die einen Fahrdienst oder Pfle-
gebettendienst betreiben und deshalb in diesen Bereichen keine oder nur wenige Unterstlitzungsbeitrage
sprechen. Auch wirkt sich das Ausmass der Freiwilligenarbeit auf das Volumen der finanziellen Unterstit-
zung aus. Von den individuellen Unterstitzungsbeitrdgen lasst sich deshalb nicht allgemein auf das Enga-
gement oder die konkrete Hilfe schliessen, die eine Krebsliga den Kranken und ihrem Umfeld leistet.

Tabelle 8: Bewilligte Unterstiitzungsbeitrdge (Total) 2007

Betrag total (in

Krebsliga Fr.) Anteil
Aargau 74'162 2.3%
beide Basel 89'490 2.8%
Bern 370'233 11.7%
Glarus 23'540 0.7%
GraubUnden 121167 3.8%
Schaffhausen 17'098 0.5%
Solothurn 69'271 2.2%
St.Gallen-Appenzell 128'370 4.0%
Thurgau 119'915 3.8%
Zentralschweiz 158'663 5.0%
Zirich 267'546 8.4%
Zug 22'533 0.7%
Freiburg 69'031 2.2%
Genf 785'589 24.8%
Jura 27'309 0.9%
Neuenburg 89'548 2.8%
Tessin 401'000 12.6%
Wallis 100'649 3.2%
Waadt 235'921 7.4%
Total 3'171'034 100.0%

Quelle: Kantonale Krebsligen/Erhebung BASS.

Bewilligte Gesuche und unterstiitzte Personen

In den 16 Krebsligen, die Einzeldaten zur Verfigung stellen konnten, wurden 2007 insgesamt 1901 Ge-
suche bewilligt und 1115 Personen unterstitzt. Ein Drittel aller Personen erhielt mehr als einen Beitrag
pro Jahr zugesprochen (Abbildung 1). Wie viele Gesuche pro Jahr gestellt werden, ist allerdings davon
abhangig, ob eine Krebsliga einen Betrag fiir mehrere Verwendungszwecke spricht (z.B. Hilfsmittel und
Transportkosten) oder ob jeder Unterstlitzungsgrund separat erfasst wird. Der Anteil der Personen, welche
im Jahr 2007 mehr als einen Unterstlitzungsbeitrag erhielten, schwankt unter den Krebsligen zwischen 7

37

BASS



4 Finanzielle Unterstiitzungen der Kantonalen Krebsligen

Prozent und 58 Prozent. Fur die Auswertungen sind die Personen daher die zuverldssigere Einheit als die
Gesuche, weil deren Zahl relativ stark vom administrativen Vorgehen beeinflusst wird.

Abbildung 1: Anzahl Unterstitzungsbeitrage pro Person 2007

9%
6% @ 1 Beitrag
M 2 Beitrage
(13 Beitrage
19% 04 und mehr Beitrage

Anzahl Beitrage: 1901
Anzahl Personen: 1115

66%

Quelle: Kantonale Krebsligen/Erhebung BASS, Berechnungen: BASS.

Soweit mdglich, Ubermittelten uns die drei Krebsligen Zrich, Genf und Tessin zusatzlich zum Gesamtvo-
lumen auch Angaben zur Anzahl bewilligter Gesuche bzw. unterstitzter Personen. Tabelle 9 zeigt diese
Informationen. Bei den unterstltzten Personen fehlen Angaben fur die Krebsligen Genf und Tessin.
Nimmt man an, dass das Verhaltnis von unterstitzen Personen und Gesuchen in diesen beiden Krebsligen
dem Durchschnitt entspricht, so erhielten im Jahr 2007 rund 1600 Personen eine finanzielle Unter-
stlitzung einer Kantonalen Krebsliga.

Tabelle 9: Bewilligte Gesuche und unterstiitzte Personen 2007

Krebsliga bewilligte unterstiitzte Betrag pro Person (in Fr.) Betrag total

Gesuche Personen Mittelwert Median (in Fr.)
Aargau 44 38 1'952 1'300 74'162
beide Basel 92 62 1'443 1'007 89'490
Bern 170 147 2'519 2'300 370'233
Glarus 13 11 2'140 1'529 23'540
GraubUnden 231 88 1'377 808 121167
Schaffhausen 12 9 1'900 1'075 17'098
Solothurn 48 45 1'539 1'200 69'271
St.Gallen-Appenzell 158 97 1'323 1'000 128'370
Thurgau 159 74 1'620 999 119'915
Zentralschweiz 122 75 2'116 1'500 158'663
Zurich -- 135 1'982 - 267'546
Zug 31 12 1'878 562 22'533
Freiburg 75 47 1'469 990 69'031
Genf 354 - - -- 785'589
Jura 16 16 1'707 1'483 27'309
Neuenburg 189 90 995 700 89'548
Tessin 235 -- -- -- 401'000
Wallis 86 73 1'379 1'384 100'649
Waadt 455 231 1'021 621 235'921
Total 2'490* 1'250** 1'588** 1'040*** 3'171'034

-- . keine Angabe vorhanden

* ohne Krebsliga Zurich; ** ohne Krebsligen Genf und Tessin; *** ohne Krebsligen Zirich, Genf und Tessin

Die Angaben kénnen von den Jahresberichten der Kantonalen Krebsligen abweichen (unterschiedliche Abgrenzungen)
Quelle: Kantonale Krebsligen/Erhebung BASS, Berechnungen: BASS.

% pie Krebsligen Genf und Tessin bewilligten 2007 zusammen 589 Beitrage. In den tbrigen Krebsligen erhielt eine Person im Durch-
schnitt 1.7 Beitrage pro Jahr. Das ergibt fir die Krebsligen Genf und Tessin eine geschétzte Zahl von 345 Personen.
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FUr 15 Kantonale Krebsligen konnten wir zusatzlich die Anzahl der unterstttzten Personen in Beziehung
zur Anzahl der beratenen Personen setzen." Insgesamt wurde in diesen Krebsligen knapp ein Viertel der
Personen, die 2007 in Beratung waren, auch finanziell unterstiitzt. Dieser Anteil bewegt sich in den
einzelnen Ligen zwischen knapp 10 Prozent und 50 Prozent.

Durchschnittliche Unterstiitzung pro Person

Im Durchschnitt wurde eine Person pro Jahr mit nahezu 1600 Franken unterstitzt (siehe Tabelle 9).
Zwischen den einzelnen Kantonalen Krebsligen schwankt dieser Durchschnittsbetrag zwischen rund 1000
Franken und 2500 Franken. Durchschnittswerte sind allerdings relativ anféllig auf Ausreisser: Bereits ein-
zelne sehr hohe oder sehr tiefe Betrage kénnen den Durchschnittswert erheblich beeinflussen. Robuster
ist der so genannte Median (Zentralwert), welcher den Wert angibt, der die Anzahl Beobachtungen in
zwei gleich grosse Gruppen teilt. Dieser liegt in allen Krebsligen unter den Durchschnittswerten, im Total
betragt er 1040 Franken.

Die relativ grossen Abweichungen zwischen den Durchschnitten und den Zentralwerten belegen, dass
einzelne Personen mitunter mit aussergewohnlich hohen Beitrdgen unterstiitzt werden. Sie kénnen sich in
Ausnahmefallen auf mehr als 10'000 Franken belaufen. Tabelle 10 zeigt die Verteilung der Unterstit-
zungsbeitrage nach Dezilen: Demnach erhielten die 10% der unterstltzten Personen mit den héchsten
Beitrdgen im Durchschnitt 6340 Franken zugesprochen. Bei den 10% mit den geringsten Beitrdgen be-
tragt der Durchschnittswert 230 Franken.

Tabelle 10: Durchschnittliche Unterstitzungsbeitrage pro Person nach Dezilen 2007

durchschnittlicher Unterstiitzungs-

Dezil beitrag pro Person (in Fr.)
1. Dezil 229
2. Dezil 511
3. Dezil 728
4. Dezil 976
5. Dezil 1181
6. Dezil 1498
7. Dezil 1904
8. Dezil 2437
9. Dezil 3342
10. Dezil 6340
Total 1540

Ohne Krebsligen Zurich, Genf und Tessin.
Quelle: Kantonale Krebsligen/Erhebung BASS, Berechnungen: BASS.

Antrage und Bewilligungen

Bei der Datenerhebung wurden sowohl der beantragte als auch der bewilligte Unterstiitzungsbeitrag
erhoben. Mehrere Krebsligen machten allerdings darauf aufmerksam, dass diese Unterscheidung im Rah-
men ihrer Unterstitzungspraxis wenig sinnvoll ist, weil das Unterstiitzungsgesuch in enger Zusammenar-
beit mit der Sozialberatung der Krebsliga eingereicht wird. Es komme daher nur selten vor, dass Unter-
stitzungsgesuche abgelehnt wirden. Zudem gaben sechs Ligen bekannt, dass sie vollstandig abgelehnte
Gesuche nicht oder nicht systematisch erfassen.

" Dies war fiir diejenigen Krebsligen moglich, die gemass Art. 74 IVG Uber die Férderung von Organisationen der privaten Invali-
denhilfe einen (Unter-)Leistungsvertrag mit dem Bundesamt flr Sozialversicherungen (BSV) fuhren (ohne TI). Via die Krebsliga
Schweiz Ubermitteln sie dem BSV jahrlich Angaben zu den beratenen Klient/innen.
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Unsere Auswertungen belegen diesen Sachverhalt: Nur in weniger als einem 1 Prozent aller Falle betragt
der bewilligte Betrag Null Franken, d.h. wurde ein Gesuch abgelehnt. Etwas haufiger kommt es vor, dass
nicht dem ganzen Antrag entsprochen wurde. Dies ist in insgesamt knapp 10 Prozent der Falle eingetre-
ten. Angesichts der sehr grossen Ubereinstimmung von Antragen und Bewilligungen haben wir darauf
verzichtet, die abgelehnten oder nur teilweise bewilligten Antrage gesondert zu untersuchen. Samtliche
Angaben zu den Gesuchen und Beitrdge beziehen sich daher auf die tatsachlich bewilligten Unter-
stiitzungen.

4.2.3.2 Unterstiitzungsgriinde

Die Kantonalen Krebsligen gaben in der Datenerhebung an, fur welche Zwecke ein Beitrag gesprochen
wurde. Bei fast allen Unterstlitzungsbeitragen, zu welchen Einzeldaten vorliegen, ist der Verwendungs-
zweck bekannt (97%). Wie bereits in Abschnitt 4.2.3.1 bemerkt, kann ein Beitrag flr mehrere Zwecke
verwendet werden. Bei einem Sechstel der Beitrage ist dies der Fall, d.h. die Krebsligen gaben mehr als
bloss einen Verwendungszweck an. Wir werten die Angaben im Folgenden deshalb nicht nach Anzahl

Beitrdgen, sondern nach Anzahl der genannten Unterstltzungsgriinde aus.

Die Umschreibung der Unterstltzungsgriinde ist von Krebsliga zu Krebsliga verschieden. Diese Informati-

onen mussten deshalb bei der Datenaufbereitung systematisiert werden. Die Gesuche wurden mindestens

einer der folgenden acht Kategorien zugewiesen (Tabelle 11):

Tabelle 11: Kategorien der Unterstlitzungsgrinde

Kategorie Umschreibung
Medizinische Behandlungen M Franchise
(Grundversicherung) B Selbstbehalt

B Krankenkassenpramien

Medizinische Behandlungen B Medizinische Behandlungen und Therapien, die von Krankenkasse (Grund-
(ausserhalb Grundversicherung) versicherung) nicht gedeckt werden

MW Zahnarztkosten

B Medikamente

M Spezialnahrung

Kuraufenthalt M Kuraufenthalte
M Rehabilitationen

Hilfsmittel M Hilfsmittel (z.B. Perlcke)

Mobilitat B Reisen zu Chemotherapie, Bestrahlung
M Halbtax-Abonnement
M Parkplatzkosten
W Auswartige Mahlzeiten
B Autoversicherung

Haushaltshilfe / Spitex M Spitex
M Haushaltshilfe
B Wohnungsreinigung
M Kinderbetreuung

Lebensunterhalt M Beitrag an Lohnausfalle
B Uberbriickungshilfen
B \Wohnungsmiete
B Stromrechnung
M Telefonrechnung
M Steuern

Diverses M Kinderlager (zur Entlastung krebskranker Eltern)
B Umzugskosten
B Bevorschussungen
M Urlaub
M Bestattungskosten

40

BASS



4 Finanzielle Unterstiitzungen der Kantonalen Krebsligen

Abbildung 2 zeigt die Verteilung der Unterstlitzungsgriinde Uber alle Krebsligen. Mit Abstand am hau-
figsten genannt werden Beitrdge an medizinische Behandlungen, die im Prinzip durch die Grundversiche-
rung gedeckt sind (Franchisen, Selbstbehalte, Pramien). Rund ein Drittel aller Unterstitzungsgrinde fallen
in diese Kategorie. Die Beitrdge an die Mobilitdt machten 18 Prozent, diejenigen an den Lebensunterhalt
15 Prozent aus. Ungedeckte Kosten fir Behandlungen und Medikamente ausserhalb der Grundversiche-
rung kommen auf etwas mehr als einen Zehntel der Unterstitzungsgriinde.

Abbildung 2: Verteilung der Unterstitzungsgriinde 2007

9%

W Med. Behandlung (OKP)

O Med. Behandlung (nicht OKP)
O Mobilitat

W Haushaltshilfe/Spitex

B Kuraufenthalt

W Hilfsmittel

M Lebensunterhalt

O Diverses

18%

Ohne Krebsligen Jura, Zirich, Genf und Tessin.
Quelle: Kantonale Krebsligen/Erhebung BASS, Berechnungen: BASS.

Vergleicht man die einzelnen Krebsligen, so zeigt sich insofern ein relativ einheitliches Bild, als fast bei
jeder Krebsliga entweder Beitrage an die Mobilitdt oder an medizinische Behandlungen im Rahmen der
Grundversicherung an der Spitze stehen. Grosse Unterschiede bestehen bei den Beitrdgen an den Lebens-
unterhalt: Dass diese im Gesamtbild fast einen Sechstel ausmachen, hat wesentlich damit zu tun, dass die
Krebsliga Waadt mit einer hohen Zahl von Beitrdgen 36 Prozent der Unterstlitzungsgrinde in diesem
Bereich ansetzt. Andere Krebsligen verzeichnen in dieser Kategorie dagegen gar keine oder nur sehr we-
nige Eintrage.

Tabelle 12: Haufigste Unterstltzungsgriinde nach Kantonalen Krebsligen 2007

Unter- Unter-

Krebsliga Haufigster Grund Zweithaufigster Grund Dritthaufigster Grund stlitzte stiitzungs-
Personen griinde

Aargau Med.Behand.(OKP) 63% Diverses 20% Lebensunterhalt 8.6% 38 35
beide Basel Med.Behand.(OKP) 25% Lebensunterhalt 20% Diverses 13.4% 62 97
Bern Med.Behand.(OKP) 67% Mobilitat 10% Lebensunterhalt 6.3% 147 174
Graubinden Med.Behand.(OKP) 53% Mobilitat 23% Haushaltshilfe 13.6% 88 279
Solothurn Mobilitat 39% Med.Behand.(OKP) 33% Med.Behand.(n.OKP) 13.6% 45 66
St.Gallen-App. Mobilitat 27% Med.Behand.(OKP) 24% Diverses 17.3% 97 139
Thurgau Mobilitat 34% Med.Behand.(OKP) 18% Lebensunterhalt 12.2% 74 164
Zentralschweiz Med.Behand.(OKP) 31% Mobilitat 19% Diverses 18.5% 75 135
Freiburg Diverses 22% Mobilitat 19% Med.Behand.(OKP) 18.1% 47 83
Neuenburg Med.Behand.(OKP) 34% Mobilitat 26% Haushaltshilfe 11.1% 90 189
Wallis Med.Behand.(OKP) 32% Med.Behand.(n.OKP) 27% Mobilitat 15.2% 73 112
Waadt Lebensunterhalt 36% Med.Behand.(OKP) 27% Med.Behand.(n.OKP) 14.0% 231 607

Ohne Krebsligen Jura, Zurich, Genf und Tessin; ohne Krebsligen mit weniger als 20 unterstitzten Personen (Glarus, Schaffhausen,
Zug).
Quelle: Kantonale Krebsligen/Erhebung BASS, Berechnungen: BASS.
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4.3 Prekaritatsrisiken: Merkmale der unterstiitzten Personen

Die bisherigen Auswertungen haben sich auf die (bewilligten) Gesuche um finanzielle Unterstitzung und
deren Verwendungszwecke konzentriert. Die folgenden Auswertungen riicken dagegen die Personen in
den Mittelpunkt, die mit diesen Beitragen unterstitzt wurden. Fiir die meisten von ihnen sind das Alter,

das Geschlecht, der Zivilstand und die Krebsart bekannt. Lickenhafter sind dagegen Angaben zur Natio-
nalitdt und zur Anzahl Kinder im Haushalt.

Die zentrale Frage lautet, welche Personen mit einer Krebserkrankung einem besonderen Prekari-
tatsrisiko ausgesetzt sind. Zu diesem Zweck ist es erforderlich, die Angaben der von den Kantonalen
Krebsligen unterstltzten Personen in Beziehung zur Gesamtheit der krebskranken Personen zu setzen.
Eine auffallige Haufung eines Merkmals bei den unterstiitzten Personen kann zwei Ursachen haben:

M Erstens kann es sich um ein Merkmal handeln, das allgemein mit einem hohen Prekaritatsrisiko verbun-
den ist (z.B. fehlende nachobligatorische Ausbildung). Fir die vorliegende Studie sind solche Merkmale
nicht besonders interessant, weil sie keinen spezifischen Bezug zur Krebserkrankung aufweisen. Sie zeigen
einzig, die allgemeinen Risikofaktoren auch bei der Gruppe der krebskranken Menschen wirksam sind
bzw. bereits vor der Erkrankung wirksam waren.

B Zweitens kann es sich um ein Merkmal handeln, das allgemein nicht als Prekaritatsrisiko gilt oder das
zwar als solches bekannt ist, aber in Zusammenspiel mit der Krebserkrankung das Armutsrisiko noch ein-
mal erheblich verscharft. Diesen Merkmalen bzw. Risikofaktoren gilt das primare Interesse.

Wie bereits in Kapitel 4.1 dargelegt, sind Angaben zur Krebspravalenz nur in beschranktem Umfang ver-
flgbar. Wir haben deshalb fiir die Vergleiche zu Alter, Geschlecht und Krebsart die Krebsinziden-
zen der Jahre 2002 bis 2005 herangezogen, die auf Hochrechnungen der Schweizer Krebsregister
beruhen.'? Zudem wurden die Angaben der Personen konsultiert, die geméass der Medizinischen Statistik
der Krankenhauser im Jahr 2006 erstmals wegen einer Krebsdiagnose hospitalisiert wurden. Fir den Zi-
vilstand missen wir uns auf Vergleiche mit der Wohnbevélkerung abstitzen.

Grundsatzlich ist festzuhalten, dass es sich bei der Ermittlung von Risikofaktoren um grobe Abschatzun-
gen handelt. Prazise statistische Modelle kbnnen angesichts der Divergenz der Datenquellen (unterschied-
liche Einheiten, keine vollstandige Erfassung der Krebspatient/innen in prekaren Lebenslagen) nicht erstellt
werden. Besonders wertvoll sind die Daten der Krebsligen unter anderem deshalb, weil sie eine Unter-
scheidung von Krebsarten zulassen. Eine solche ist mit den Daten der Gesundheitsbefragung nicht
maoglich.

4.3.1 Alter

Abbildung 3 zeigt die Verteilung der krebskranken Personen nach Alter. Die Sdulen zeigen die Verteilung
der Personen, die 2007 von einer Kantonalen Krebsliga finanziell unterstitzt wurden." Die Linien zeigen

12 Ausgewertet wurden die geschatzten Inzidenzraten, welche die Vereinigung Schweizerischer Krebsregister publiziert. Die Verof-
fentlichung «Switzerland - Statistics of Cancer Incidence 1986 — 2005» enthalt unter anderem Inzidenzraten fur Krebskranke diffe-
renziert nach Alter, Geschlecht und Krebsart flr die Periode 2002 — 2005. Die Raten geben die Haufigkeit von Neuerkrankungen pro
100'000 Personen in der Bevolkerung wieder. Um die tatsachlichen Haufigkeiten zu bestimmen und anschliessend die relativen
Verteilungen zu berechnen, wurden die Raten mit den Zahlen zur standigen Wohnbevélkerung bei Jahresmitte differenziert nach
Alter und Geschlecht gewichtet (Datenquelle: BFS). Die mit dieser Methode ermittelten Verteilungen nach Alter, Geschlecht und
Krebsart entsprechen geschatzten gesamtschweizerischen Dichten fir Krebsneuerkrankungen in der Periode 2002 — 2005.

'3 Die Altersverteilung der Personen, die 2006 erstmals mit einer Krebsdiagnose hospitalisiert worden waren, ist nahezu identisch mit
derjengen der Krebsinzidenzen 2002 bis 2005. Einzig beim Anteil der Gber 80-Jahrigen ist der Unterschied grosser als ein Prozent-
punkt (18.4% vs. 20.5%; BFS/Medizinische Statistik der Krankenhauser).
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die Verteilung der Krebsinzidenzen der Jahre 2002 bis 2005. Das Ergebnis ist bemerkenswert: Gemessen
an den Krebsinzidenzen werden Personen unter 60 Jahren liberproportional hdufig mit finanziellen
Beitragen unterstutzt.

Abbildung 3: Unterstltzte Personen 2007 und Krebsinzidenzen 2002-2005 nach Alter und Geschlecht
(Angaben in Prozent)
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Lesebeispiel: Unter den Personen, die zwischen 2002 und 2005 an einem Krebs erkrankten, waren 8 Prozent zwischen 40 und 49
Jahren alt. Unter den Personen, die 2007 von einer Kantonalen Krebsliga finanziell unterstitzt wurden, waren 21 Prozent zwischen
40 und 49 Jahren alt.

Ohne Krebsligen Zurich, Genf und Tessin.

Quelle: VSKR, Kantonale Krebsligen/Erhebung BASS, Berechnungen: BASS.

71 Prozent aller Personen, die 2007 eine finanzielle Unterstltzung erhielten, waren jlinger als 60 Jahre.
Anders verhalt es sich bei den Personen, die zwischen 2002 und 2005 an einem Krebs erkrankt sind. Un-
ter diesen waren nur 29 Prozent zum Diagnosezeitpunkt jinger als 60 Jahre. Es scheint somit, dass Perso-
nen im Erwerbsalter — und ihre Angehdrigen — ein hdheres Prekaritatsrisiko tragen als Personen im Ren-
tenalter. Auch bei Kindern, die an Krebs erkranken, scheint das Prekaritatsrisiko fir die betroffenen Fami-
lien beachtlich. Fir diesen Sachverhalt scheinen uns zwei Griinde plausibel:"*

M Bei den Einkinften von Personen im Rentenalter spielen Erwerbseinkommen nur noch eine sehr
geringe Rolle. Renteneinkommen sind dagegen umso wichtiger. Voriibergehende Arbeitsunfahigkeit
oder dauerhafte Einschrankungen wegen Krebserkrankungen haben daher keinen Einfluss auf die Ein-
kommenssituation.

W Personen im AHV-Alter haben Anspruch auf Ergdnzungsleistungen. Neben den ordentlichen Ergan-
zungsleistungen werden dabei auch Leistungen fur Krankheits- und Behinderungskosten entrichtet, die
pro Jahr einen erheblichen Umfang annehmen kénnen. Vergltet werden unter anderem Selbstbehalte
und Franchisen der Krankenkassen, zahnarztliche Behandlungen, Kosten fur Hilfsmittel, fur Pflege und

% Wir kommen in Kapitel 5 auf das geringere Prekaritatsrisiko von Krebspatient/innen im Rentenalter zuriick, vgl. insbesondere
Abschnitt 5.7.
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Betreuung zu Hause sowie fir arztlich angeordnete Erholungskuren. Jingere Personen haben dagegen
nur dann Zugang zu Ergdnzungsleistungen, wenn sie Anspruch auf Leistungen der IV haben.

Etwas erstaunlich ist der Sachverhalt, dass — gemessen an den Krebsinzidenzen — auch verhaltnismassig
viele Familien von Kindern mit Krebserkrankungen finanzielle Unterstitzungen von den Kantonalen
Krebsligen beziehen. Uberraschend ist dies deshalb, weil die Umfrage unter den Krebsligen gezeigt hatte,
dass gerade fur krebskranke Kinder und ihre Familien eine betrachtliche Anzahl anderer Institutionen be-
stehen, die finanzielle Unterstitzungen gewahren (vgl. oben Abschnitt 4.2.2). Trotz dieses Angebots wa-
ren immerhin 9 Prozent aller Personen, die 2007 von den Kantonalen Krebsligen finanziell unterstiitzt
wurden, jinger als 20 Jahre. Bei den Krebsinzidenzen macht dieser Anteil knapp 1 Prozent aus.

Abbildung 4 zeigt die Verteilung der Altersgruppen nach Krebsligen, wobei einzig Ligen beriicksichtigt
sind, die 2007 mehr als 20 Personen finanziell unterstitzten. Insgesamt ist das Bild recht homogen: In
allen Ligen ist der Anteil der 40- bis 59-Jahrigen am gréssten (38% bis 56%), gefolgt von den Personen
im Alter von 60 oder mehr Jahren (19% bis 42%). Der Anteil der Kinder und Jugendlichen unter 20 Jah-
ren schwankt zwischen null und 16 Prozent."

Abbildung 4: Unterstltzte Personen nach Alter und Krebsliga 2007 (Angaben in Prozent)
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Ohne Krebsligen Zurich, Genf und Tessin. Die Krebsligen Glarus, Jura, Schaffhausen und Zug sind im Total enthalten, aber wegen
geringer Fallzahlen (weniger als 20 unterstiitzte Personen) nicht eigens ausgewiesen.
Quelle: Kantonale Krebsligen/Erhebung BASS, Berechnungen: BASS.

4.3.2 Geschlecht

Unter den Personen, die zwischen 2002 und 2005 an einem Krebs erkrankten, waren 46 Prozent Frauen.
lhr Anteil ist je nach Altersgruppe verschieden. Unter den Personen, die im Alter von 40 bis 49 Jahren an
Krebs erkranken, sind 62 Prozent Frauen. Danach sinkt ihr Anteil auf bis zu 39 Prozent bei den 60- bis 69-
Jahrigen (Abbildung 5; blaue Linie)."® Im Vergleich dazu sind die Frauen unter den Personen, die von den

'5 Die Krebsliga beider Basel hat 2007 keine Beitrage fir Kinder unter 20 Jahren gesprochen, weil diese durch das Kinderspital und
die Stiftung fur krebskranke Kinder der Regio Basiliensis betreut und unterstitzt werden.

'8 Der Frauenanteil unter den Personen, die 2006 erstmals mit einer Krebsdiagnose hospitalisiert worden waren, betragt 48.2 Pro-
zent. In den einzelnen Altersgruppen weicht der Anteil um maximal 5 Prozentpunkte von demjenigen der Krebsinzidenzen ab. Mit
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Krebsligen finanziell unterstitzt wurden, deutlich starker vertreten. 2007 machten sie insgesamt zwei
Drittel aller unterstitzten Personen aus. Dieser Anteil ist in den einzelnen Krebsligen bemerkenswert ho-
mogen (Abbildung 6): Fast immer betragt der Frauenanteil zwischen 60 und 70 Prozent, in zwei Fallen
liegt er etwas héher (BS/BL, SG/A).

Der hohe Frauenanteil unter den unterstiitzten Personen lasst sich nicht auf einen Alterseffekt zu-
ruckfahren (Frauen sind haufiger auf Unterstlitzung angewiesen, weil sie haufiger im Erwerbsalter an
Krebs erkranken): Wie Abbildung 5 zeigt, liegt der Frauenanteil in den meisten Altersgruppen Uber dem-
jenigen der Manner. Einzig bei den Personen unter 30 Jahren bewegen sich die Frauenanteile der Krebsin-
zidenzen und der Unterstitzungen auf einem vergleichbaren Niveau. Danach sind die Frauen unter den
unterstitzten Personen starker vertreten.

Abbildung 5: Frauenanteile der unterstltzten Personen 2007 und der Krebsinzidenzen 2002-2005
(Angaben in Prozent)
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Lesebeispiel: Unter den Personen, die zwischen 2002 und 2005 an einem Krebs erkrankten und zum Diagnosezeitpunkt zwischen 30
und 39 Jahren alt waren, waren 59 Prozent Frauen. Unter den Personen im Alter von 30 bis 39 Jahren, die 2007 von einer Krebsliga
finanziell unterstutzt wurden, waren 75 Prozent Frauen.

Ohne Krebsligen Zurich, Genf und Tessin.

Quelle: VSKR, Kantonale Krebsligen/Erhebung BASS, Berechnungen: BASS.

einer Ausnahme: Bei den Personen zwischen 0 und 9 Jahren betragt der Frauenanteil bei den Krebsinzidenzen 42.9 Prozent, bei den
Hospitalisierungen 51.0% (BFS/Medizinische Statistik der Krankenhauser).
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Abbildung 6: Frauenanteile der unterstltzten Personen nach Krebsliga 2007

Ohne Krebsligen Zurich, Genf und Tessin. Die Krebsligen Jura, Glarus, Schaffhausen und Zug sind im Total enthalten, aber wegen
geringer Fallzahlen (weniger als 20 unterstiitzte Personen) nicht eigens ausgewiesen.
Quelle: Kantonale Krebsligen/Erhebung BASS, Berechnungen: BASS.

Es scheint somit, dass das Prekaritatsrisiko von krebskranken Frauen hoher ist als dasjenige von krebskran-
ken Méannern. Welche Griinde dafir verantwortlich sein kénnten, wird in den Expertengesprachen (Kapi-
tel 5, insbesondere Abschnitt 5.7) weiter vertieft. An dieser Stelle lassen sich folgende Vermutungen pos-
tulieren:

M Frauen arbeiten viel haufiger als Manner Teilzeit oder weisen Unterbrlche in ihren Erwerbsbiographien
auf. Dies geht oftmals mit einer schlechteren sozialen Absicherung einher. Es ist mdglich, dass sich
diese Unterschiede in Krisensituationen wie einer Krebserkrankung geschlechtsspezifisch bemerkbar ma-
chen.

B Frauen Ubernehmen haufiger so genannte «Care-Arbeiten» als Manner (Kinderbetreuung, Haushaltfih-
rung, Pflege etc). Es ist méglich, dass bei Krebserkrankungen von Mannern die erforderliche Pflegearbeit
in hdherem Masse durch unbezahlte Arbeit der Ehepartnerin erbracht wird, wahrend die Ehepartner von
krebskranken Frauen in starkerem Ausmass erwerbstatig bleiben und Pflegeleistungen eingekauft werden
mussen. Trifft diese Vermutung zu, so wirden sich im unterschiedlichen Unterstitzungsbedarf die un-
gleiche Arbeitsteilung und Lohnungleichheiten zwischen Mann und Frau spiegeln.

Bl Die haufigsten Krebsarten von Frauen und Mannern im erwerbsfahigen Alter sind der Brustkrebs und
der Prostatakrebs. Untersuchungen zeigen, dass Frauen mit Brustkrebs langer von der Arbeit fernblei-
ben als Médnner mit Prostatakrebs (Bradley/Oberst/Schenk 2006). Auch gibt es Hinweise darauf, dass ihre
Arbeitsfahigkeit starker eingeschrankt ist (Short/Vasey/Tunceli 2005). Es kdnnte daher sein, dass Krebser-
krankungen fir Frauen haufiger mit einschneidenden Verdanderungen am Arbeitsplatz verbunden sind, die
sich auf das Erwerbseinkommen auswirken.

B Generell gilt, dass Frauen haufiger die Beratung von Kantonalen Krebsligen in Anspruch nehmen als
Manner: Der Anteil der Frauen unter den beratenen Klient/innen betrug 2007 ebenfalls zwei Drittel (vgl.
auch Aeberhard/Jaussi/Hofmeier 2005)."” Dies wirft die Frage auf, ob die Ubervertretung der Frauen nicht
einem geschlechtsspezifischen Prekaritatsrisiko geschuldet ist, sondern eher damit zu tun hat, dass Frau-

17 Angaben der 16 Krebsligen, die gemdss Art. 74 IVG Uber die Férderung von Organisationen der privaten Invalidenhilfe einen
(Unter-)Leistungsvertrag mit dem Bundesamt fur Sozialversicherungen (BSV) fuhren. Via die Krebsliga Schweiz Gbermitteln sie dem
BSV jahrlich Angaben zu den beratenen Klient/innen.
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en schneller und haufiger auf die Kantonalen Krebsligen zugehen. Diese Vermutung lasst sich nicht
ohne weiteres abweisen. In den Expertengesprachen (vgl. dazu ausfuhrlich Kapitel 5) wurden die Inter-
viewpartner/innen mit dieser Hypothese konfrontiert. Mehrere unter ihnen erachteten sie als plausibel und
sahen eigene Erfahrungen darin bestatigt. Allerdings war nur eine Minderheit der Ansicht, dass dieser
Sachverhalt die gesamten Unterschiede erklare. Zusatzlich wurde auf ein erhéhtes Prekaritatsrisiko von
alleinerziehenden und alleinstehenden bzw. getrennten Frauen hingewiesen.

4.3.3 Krebsart

Tabelle 13 gliedert die unterstitzten Personen und die Krebsinzidenzen nach Krebsart und Geschlecht
auf. Ein Unterschied ist besonders auffallig: Bei den beiden haufigsten Krebsarten, dem Brustkrebs bei
Frauen und dem Prostatakrebs bei Mannern, unterscheidet sich das Prekaritatsrisiko offenbar markant.
Von den Mannern, die zwischen 2002 und 2005 an einem Krebs erkrankten, litten 30 Prozent an einem
Prostatakrebs.'® Unter den Ménnern, die 2007 von einer Krebsliga finanziell unterstiitzt wurden, machen
die Manner mit einem Prostatakrebs dagegen nur 5 Prozent aus. Gerade umgekehrt verhalt es sich beim
Brustkrebs, der bei den Frauen dhnlich haufig vorkommt wie der Prostatakrebs bei Mannern (Anteil an
den Inzidenzen 2002 bis 2005: 32%):" Fast die Halfte aller unterstiitzten Frauen sind an Brustkrebs er-
krankt; ihr Anteil unter den finanziell unterstltzten Personen ist also deutlich grésser als bei den Inziden-
zen.

Tabelle 13: Unterstitzte Personen 2007 und Krebsinzidenzen 2002-2005 nach Krebsart und Geschlecht
(Angaben in Prozent)

Frauen Manner Total

Krebsart Beitrage  Inzidenz Beitrage  Inzidenz Beitrage  Inzidenz

KKL 07 02-05 KKL 07 02-05 KKL 07 02-05
Mund, Nase, Ohren 2.1 1.9 13.3 3.8 59 2.9
Verdauungsorgane (ohne Darm) 4.7 8.2 9.5 9.9 6.3 9.1
Darm 5.0 12.4 1.2 12.1 7.1 12.2
Lunge 6.2 7.4 13.0 13.0 8.7 10.4
Knochen 0.8 0.2 2.4 0.2 1.3 0.2
Haut, Melanom 2.3 55 1.8 4.6 2.1 5.0
Brust 481 32.3 1.5 0.2 323 14.9
Gebarmutter/Eierstocke 6.8 1.1 0.0 0.0 4.5 5.1
Prostata 0.0 0.0 4.7 29.9 1.6 16.3
Harnorgane 2.7 3.5 6.2 7.6 3.9 57
Hirn 4.7 1.3 6.2 1.5 5.2 1.4
Lymphome 7.7 5.7 11.8 5.4 9.0 5.5
Leukaemie 7.1 2.1 14.8 2.5 9.6 2.3
Uebrige 2.1 8.4 3.6 9.4 2.6 8.9
Total 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0 100.0

Ohne Krebsligen Jura, Zug, Zurich, Genf und Tessin.
Quelle: VSKR, Kantonale Krebsligen/Erhebung BASS, Berechnungen: BASS.

Die Unterschiede sind teilweise durch Alterseffekte zu erklaren: 43 Prozent der Frauen, die zwischen
2002 und 2005 an einem Brustkrebs erkrankten, waren zwischen 20 und 59 Jahre alt. Bei den Mannern
mit Prostatakrebs betragt der Anteil 14 Prozent. Geht man davon aus, dass Rentner/innen besser gegen
die finanziellen Risiken einer Krebserkrankung abgesichert sind, so lasst sich der sehr verschiedene «Unter-

'8 Anteil unter den Mannern, die 2006 erstmals wegen einer Krebsdiagnose hospitalisiert wurden: 25.3% (BFS/Medizinische Statistik

der Krankenhé&user).
'® Anteil unter den Frauen, die 2006 erstmals wegen einer Krebsdiagnose hospitalisiert wurden: 29.7% (BFS/Medizinische Statistik

der Krankenhauser).
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stltzungsgrad» bis zu einem gewissen Grad auf darauf zurlickfhren, dass sich das Krebsrisiko dieser
beiden Krebsarten relativ stark nach Altersgruppen unterscheidet.

Allerdings reicht diese Erkldarung nicht aus, um alle Unterschiede zu erklaren. Das zeigt ein Vergleich der
Personen im Alter von 40 bis 59 Jahren. Unter den Mannern dieses Alters machen die Prostatakrebse 20
Prozent der Inzidenzen aus. Trotzdem gab es unter den unterstiitzten Mannern dieses Alters kaum Perso-
nen mit einem Prostatakrebs (Abbildung 8). Bei den Frauen mit Brustkrebs dagegen betragt der Anteil
der Inzidenzen in dieser Altersgruppe 45 Prozent, der Anteil der unterstitzten Personen 55 Prozent
(Abbildung 7).

Abbildung 7: Unterstitzte Frauen 2007 und Krebsinzidenzen 2002-2005 nach Krebsart und Alter
(Angaben in Prozent)
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Ohne Krebsligen Jura, Zug, Zurich, Genf und Tessin.
Quelle: VSKR, Kantonale Krebsligen/Erhebung BASS, Berechnungen: BASS.

Abbildung 8: Unterstitzte Manner 2007 und Krebsinzidenzen 2002-2005 nach Krebsart und Alter
(Angaben in Prozent)
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Ohne Krebsligen Jura, Zug, Zurich, Genf und Tessin.
Quelle: VSKR, Kantonale Krebsligen/Erhebung BASS, Berechnungen: BASS.
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Auch mit diesen Ergebnissen wurden die Expert/innen konfrontiert: Sie wiesen mehrfach darauf hin, dass
Krebserkrankungen der Prostata vergleichsweise gut heilbar sind und die betroffenen Personen nach recht
kurzer Zeit wieder an den Arbeitsplatz zurlickkehren. Dies deckt sich mit Untersuchungen, die feststellen,
dass Prostatakrebspatienten ein Jahr nach der Diagnose eine normale Erwerbsquote aufweisen (Bradley et
al. 2005a) und darauf hindeuten, dass die Arbeitsabwesenheiten bei Brustkrebserkrankungen langer dau-
ern als nach Prostatakrebserkrankungen (Bradley/Oberst/Schenk 2007; vgl. auch de Boer 2009). Gleichzei-
tig erwahnte aber eine Fachperson, dass Prostatakrebserkrankungen fir die betroffenen Manner ein rela-
tiv grosses Tabu darstellten. Auch sei das Bewusstsein der behandelnden Urologen fir die sozialen Prob-
leme, welche die Krankheit auslésen kann, wenig ausgepragt und sie wirden kaum Patient/innen an die
zustandigen Sozialberatungen oder Krebsligen weiterleiten. Ahnlich wie bei den geschlechtsspezifischen
Unterschieden ist somit zu vermuten, dass die Differenzen sowohl einem real hdheren Prekaritatsrisiko wie
auch gewissen Verzerrungen (unterschiedliche «Meldeneigung») geschuldet sind.

Hinweise auf ein erhdhtes Prekaritatsrisiko gibt es zudem bei Hirntumoren, Tumoren im Mund- und
Nasenhélenbereich, Lymphomen und Leukémien (Tabelle 13).2° Bei den Tumoren im Mund- und
Nasenhdélenbereich und den Lymphomen scheinen vor allem Manner einem erhdhten Prekaritatsrisiko
ausgesetzt zu sein. Auch in diesen Fallen ist es plausibel, dass die Erkrankungen die Kommunikations-,
Konzentrations- und allgemein die Arbeitsfahigkeit in starkerem Ausmass einschranken als andere Krebs-
arten. Zudem wurde in einem Expertengesprach darauf hingewiesen, dass Krebserkrankungen im Mund-
und Nasenhdlenbereich haufig mit erhéhtem Alkohol- oder Tabakonsum oder einer schlechten Mundhy-
giene einhergehen und manche Patient/innen sich bereits vor der Diagnose in prekdren Lebensverhaltnis-
sen befunden hatten. Als eher erstaunlich werteten zwei Expert/innen ein hdheres Prekaritatsrisiko bei
Lymphomen, dies decke sich nicht mit ihren Erfahrungen. Bei den Leukamien ist zu beachten, dass ver-
haltnismassig haufig Kinder und Jugendliche betroffen sind. Die Griinde fir die Prekarisierung sind in
diesen Fallen nicht in der Erwerbsintegration der krebskranken Personen zu suchen. Vielmehr betreffen sie
Familien, die aufgrund von Pflege- und Betreuungsaufgaben Erwerbseinbussen erleiden oder mit finanziel-
len Belastungen konfrontiert sind, die sie selber nicht zu tragen verméogen.

Abbildung 9 zeigt die Verteilung der Krebsarten nach Krebsligen. Die Dominanz der Brustkrebserkran-
kungen ist dabei in fast allen Ligen ersichtlich. Sie machen meistens zwischen 30 und 40 Prozent der un-
terstlitzten Personen aus. Einzig in den Krebsligen Waadt (25%) und Wallis (17%) ist ihr Anteil tiefer.
Interessanterweise ist aber in beiden Ligen der Anteil der untersttzten Frauen insgesamt nicht geringer
als in den Ubrigen Ligen (vgl. Abbildung 6). Andere Unterschiede in der Verteilung der Krebsarten sollten
angesichts der teilweise knappen Fallzahlen nicht Uberinterpretiert werden. Inwieweit sie auf regional
unterschiedliche Haufigkeit einzelner Krebsarten zurlickgefuhrt werden kénnen, misste naher untersucht
werden.

2 bie meisten dieser Unterschiede bleiben auch dann bestehen, wenn man statt der Krebsinzidenzen die Angaben der Personen
heranzieht, die 2006 erstmals wegen einer Krebserkrankung hospitalisiert worden sind (BFS/Medizinische Statistik der Krankenhdu-
ser). Einzig bei Tumoren im Nasenholen- und Mundbereich gibt es beim Vergleich mit der Medizinischen Statistik der Krankenhduser
keine Anzeichen mehr flr ein erhohtes Prekaritatsrisiko.
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Abbildung 9: Unterstltzte Personen nach Krebsart und Krebsliga 2007
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Ohne Krebsligen Jura, Zug, Zirich, Genf und Tessin. Die Krebsligen Glarus und Schaffhausen sind im Total enthalten, aber wegen
geringer Fallzahlen (weniger als 20 unterstiitzte Personen) nicht eigens ausgewiesen.
Quelle: Kantonale Krebsligen/Erhebung BASS, Berechnungen: BASS.

4.3.4 Zivilstand

Die meisten Krebsligen waren in der Lage, Angaben zum Zivilstand zu machen; nur eine Minderheit ver-
fugt jedoch Uber zusatzliche Angaben zu Anzahl Kinder im Haushalt. Weil einzig ein Teil der Krebsregister
Uber Informationen zum Zivilstand verfgt, sind diesbezlglich keine Vergleiche mit den Inzidenzen még-
lich. Stattdessen konzentrierten wir uns auf die Gesamtbevolkerung (standige Wohnbevolkerung des Jah-
res 2006).

Abbildung 10 zeigt den Zivilstand der unterstitzten Personen und der Gesamtbevolkerung. Weil der
Zivilstand stark vom Alter abhangt, wurden drei Gruppen (20- bis 39-Jahrige, 40- bis 59-Jahrige, 60-
Jahrige und altere) gebildet. Als Gemeinsamkeit zieht sich durch alle drei Gruppen, dass geschiedene
und getrennte Personen unter den unterstltzten Personen offensichtlich starker vertreten sind als in der
Gesamtbevodlkerung. Angesichts der relativ geringen Fallzahlen von unterstitzten Personen im Alter von
20 bis 39 Jahren sind die Unterschiede dort mit Vorsicht zu interpretieren, bei den beiden alteren Gruppen
treten sie deutlicher hervor. Bei den geschiedenen und getrennten Frauen scheint das Risiko um einiges
starker ausgepragt als bei Mannern.

Dieses Ergebnis ist nicht Gberraschend: Dass Scheidungen und Trennungen mit einem stark erhdhten
Armutsrisiko einhergehen, zeigt beispielsweise auch die schweizerische Sozialhilfestatistik (BFS 2008b).
Mogliche Griinde bestehen darin, dass die Lebenshaltungskosten fir die getrennten Partner/innen stei-
gen, zusatzliche Scheidungskosten anfallen oder — vor allem bei Frauen — der Wegfall bezahlter Erwerbs-
arbeit (des Mannes) durch Alimente nicht angemessen kompensiert wird. Insofern ist eine Scheidung kein
Prekaritatsrisiko, das spezifisch mit einer Krebserkrankungen zusammenhangt. Plausibel ist allerdings, dass
sich das Prekaritatsrisiko einer Krebserkrankungen bei geschiedenen und getrennten Personen grésser ist,
weil diese sich tendenziell in weniger vorteilhaften finanziellen Situationen befinden und in vielen Fallen
nicht auf die Unterstltzung eines Partners oder einer Partnerin zahlen kénnen (vgl. dazu auch Abschnitt
5.7).
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Abbildung 10: Unterstitzte Personen 2007 und Wohnbevélkerung 2006 nach Zivilstand und Geschlecht
(Angaben in Prozent)
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Ohne Krebsligen Zurich, Genf und Tessin; ohne Krebsliga Thurgau (Angaben zum Zivilstand fehlen bei mehr als einem Drittel der
Falle).

Quellen: BFS/ESPOP, Kantonale Krebsligen/Erhebung BASS, Berechnungen: BASS.

Die Krebsligen wurden in der Datenerhebung zusatzlich aufgefordert, die Anzahl Kinder unter 18 Jah-
ren anzugeben, die im Haushalt wohnen. Diese Daten waren nur fir eine relativ geringe Zahl von
Krebsligen verfligbar. Zudem wurden die Angaben sehr verschieden eingetragen: Wo beispielsweise die
Jahrgange der Kinder verfligbar sind, konnten wir bei den Datenaufbereitung sicher gehen, dass die Al-

tersgrenze beriicksichtigt wurde. War dagegen nur die Kinderzahl angegeben, so waren keine Kontrollen
maoglich.

Abbildung 11 zeigt die Verteilung der unterstitzten Manner und Frauen im Alter von 20 bis 60 Jahren
nach Zivilstand und Kinder. Die Verteilung belegt zwischen den Geschlechtern vor allem einen Unter-
schied: Unter den unterstUtzten Frauen ist der Anteil der geschiedenen Personen mit einem oder mehre-
ren Kindern grésser als bei den Ménnern. Die unterstitzten Manner befinden sich dagegen haufiger in
Partnerschaften mit Kindern. Bei den Ubrigen Kategorien zeigen sich kaum Abweichungen.

Abbildung 11: Unterstitzte Personen zwischen 20 und 60 Jahren nach Zivilstand und Kinder bis 18 Jahre
2007 (Angaben in Prozent)
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Krebsligen Glarus, Schaffhausen, Solothurn, Zug, Freiburg, Neuenburg und Wallis. Bei Gibrigen Krebsligen fehlen Angaben zum
Zivilstand und zu Kindern bis 18 Jahre bei mehr als einem Drittel der Falle.
Quelle: Kantonale Krebsligen/Erhebung BASS, Berechnungen: BASS.
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Der Unterschied dirfte vor allem darauf zurlickzuflihren sein, dass Frauen nach Scheidungen haufiger die
Verantwortung fir die Kinder Gbernehmen und dabei insgesamt auch die hherem Armutsrisiko ausge-
setzt sind (BFS 2008b). Sofern sich diese Angaben auf die Gesamtheit der unterstitzten Personen Gber-
tragen lassen, konnte dies auch ein Hinweis darauf sein, weshalb geschiedene und getrennte Frauen
scheinbar ein héhere Prekaritatsrisiko aufweisen als geschiedene Manner. Ahnlich wie beim Zivilstand ist
aber auch hier darauf hinzuweisen, dass dieses Risiko nicht auf krebskranke Personen beschrankt ist. Je-
doch kdénnte eine Krebserkrankung erneut ein Ereignis darstellen, welches das Prekaritdtsrisiko von ohne-
hin bereits gefahrdeten Personen erheblich verscharft.

4.3.5 Nationalitat

Menschen auslandischer Nationalitat tragen in der Regel ein deutlich hdheres Armutsrisiko als Schweize-
rinnen und Schweizer. Das hat unterschiedliche Grinde wie z.B die haufig geringere Berufsqualifikation,
die schlechteren Arbeitsmarktchancen oder das losere soziale Netz von Ausldnder/innen.

Es gibt Anzeichen dafir, dass sich dieses erhdhte Armutsrisiko auch bei den Menschen mit Krebserkran-
kungen abzeichnet. Allerdings sind die Angaben hierzu mit grosser Vorsicht zu geniessen: Nur elf Krebsli-
gen konnten entsprechende Informationen liefern, zudem fehlen Angaben zur Nationalitat in der Statistik
der Krebsinzidenzen. Wir miussen uns beim Vergleich stattdessen auf die Personen beziehen, die im Jahr
2006 erstmals wegen einer Krebserkrankung hospitalisiert wurden (Medizinische Statistik der Kranken-
hauser).

Insgesamt waren in den betreffenden Krebsligen 24 Prozent der unterstiitzten Personen auslandischer
Nationalitat, wobei sich die Anteile in den einzelnen Krebsligen zwischen 12 Prozent und 32 Prozent be-
wegen (Abbildung 12). Unter den wegen der Krebsdiagnose erstmals hospitalisierten Personen betragt
der Auslanderanteil in den entsprechenden Kantonen dagegen bloss 8 Prozent. Demnach ware das Preka-
ritatsrisiko der auslandischen Krebspatient/innen erheblich héher als bei Schweizer/innen. Dies ist durch-
aus plausibel, wenn man sich beispielsweise vergegenwartigt, dass die Sozialhilfequote der Auslan-
der/innen fast dreimal grosser ist als diejenige der Schweizer/innen (BFS 2008b). Auch muss man wohl
davon ausgehen, dass sich hier primar Unterschiede spiegeln, die unabhdngig vom spezifischen Prekari-
tatsrisiko einer Krebserkrankung bestehen. In den Expertengesprachen machte eine Fachperson ebenfalls
auf ein erhohtes Prekaritatsrisiko von Auslander/innen aufmerksam und verwies insbesondere darauf, dass
diese teilweise kaum Uber soziale Netze verfligen oder Probleme beim Zugang von Leistungen der Sozial-
versicherungen (z.B. Erganzungsleistungen) oder von privaten Stiftungen bekunden.

Der Auslanderanteil von 8 Prozent unter den «Ersthospitalisierungen» erscheint auf den ersten Blick ge-
ring, zumal die Auslander/innen in der Gesamtbevélkerung der entsprechenden Kantone 17 Prozent aus-
machen. Dies dirfte zumindest teilweise darauf zurlckzufihren sein, dass die auslandische Wohnbevolke-
rung im Durchschnitt erheblich junger ist als die schweizerische Wohnbevélkerung (Rausa/Reist 2008,
12f.). Sie ist damit in den Altersgruppen, die besonders haufig mit Krebserkrankungen konfrontiert sind,
unterproportional vertreten.!

2 Ein gewisser Erklarungsbedarf bleibt allerdings bestehen, wenn man sich vergegenwartigt, dass in der Gesundheitsbefragung der
Auslanderanteil unter den Krebspatient/innen in Behandlung - die allerdings auch ambulant sein kann — mehr als 20 Prozent be-
tragt. Da es sich bei der Gesundheitsbefragung um eine Stichprobe handelt, kann der Unterschied teilweise methodisch begrindet
und auf Abweichungen in den Datenquellen zurtickzufihren sein. Eine inhaltliche Erklarung kénnte allenfalls dahin gehen, dass
Krebserkrankungen bei Auslander/innen womaglich tendenziell zu einem spateren Zeitpunkt diagnostiziert werden und daher einer
léngeren Behandlung bedurfen. Angesichts der Heterogenitat der Datenquellen bleibt dieser Erklarungsansatz jedoch hypothetisch.
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Abbildung 12: Auslanderanteil der unterstiitzten Personen nach Krebsliga 2007 (Angaben in Prozent)
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Ohne Krebsligen Zurich, Genf und Tessin; ohne Krebsligen Aargau, beider Basel, Graubtinden, Zentralschweiz und Waadt (Angaben
zur Nationalitat fehlen bei mehr als einem Drittel der Falle). Die Krebsligen Glarus, Schaffhausen, Jura und Zug sind im Total enthal-
ten, aber wegen geringer Fallzahlen (weniger als 20 unterstitzte Personen) nicht eigens ausgewiesen.

Quelle: Kantonale Krebsligen/Erhebung BASS, Berechnungen: BASS.

4.3.6 Dauer bis zur Prekarisierung

Um abzuschatzen, ob eine Krebserkrankung die Ursache von prekaren Lebenslagen ist, oder ob die be-
troffenen Personen bereits vorher in bedrangten Verhaltnissen lebten, ware es wichtig, die Dauer zwi-
schen dem Diagnosezeitpunkt und der ersten finanziellen Unterstiitzung zu kennen. Eine sehr
kurze Dauer ware ein Hinweis darauf, dass sich die unterstiitzte Person bereits vor ihrer Erkrankung in
einer finanziell wenig komfortablen Situation befand. Womdglich befand sie sich sogar in einem Zustand
eindeutiger Armut und wird von der Krebsliga deshalb unterstitzt, weil gewisse Leistungen nicht von der
Sozialhilfe GUbernommen werden oder die Krebsliga das Zusammentreffen harter finanzieller Entbehrung
und schwerer gesundheitlicher Probleme lindern méchte. Eine mittlere bis langere Dauer kann dagegen
als Hinweis darauf verstanden werden, dass die Krebserkrankung den Prozess der Prekarisierung mit ver-
ursachte und die betroffene Person sich zuvor in einer besseren finanziellen Situation befand.

Sechs Krebsligen waren in der Lage, in den Einzeldaten den Zeitpunkt der primaren Diagnose zu liefern
(SH, SO, ZG, FR, NE, VS). Dies betraf insgesamt 254 Personen. 177 dieser Personen wurden gemass den
Angaben der Krebsligen in diesem Jahr erstmals finanziell unterstttzt. Nur bei diesen Personen ist es
zweckmassig, die Zeit vom Diagnosezeitpunkt bis zur finanziellen Unterstiitzung zu berechnen, um die
Dauer bis zur Prekarisierung abzuschatzen.

Gut zwei Funftel dieser Personen wurden innerhalb eines halben Jahres nach der Krebsdiagnose finanziell
unterstttzt (Tabelle 14). Die kurze Dauer nahrt den Verdacht, dass sie sich bereits vor der Krebserkran-
kung in prekaren Verhéltnissen befanden. Ein weiteres Finftel wurde innerhalb von 7 bis 12 Monaten
nach der Diagnose erstmals unterstitzt. Die Personen, bei welchen seit der Diagnose mehr als ein Jahr
vergangen war, befinden sich somit in der Minderheit. Auffallig ist, dass relativ viele Personen erst nach
zwei oder mehr Jahren erstmals untersttzt werden. Bei diesen ist es wahrscheinlicher, dass zwischen der
Krebserkrankung und der Prekarisierung ein kausaler Zusammenhang besteht. Allerdings ist nicht auszu-
schliessen, dass die lange Dauer teilweise auch anderen Ursachen zuzuschreiben ist (z.B. erst spat auf
Kantonale Krebsliga aufmerksam geworden, Wechsel des Wohnkantons, Krebsliga hat frihere Gesuche
auf andere Weise erfasst).
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Tabelle 14: Verteilung der 2007 erstmals unterstitzten Personen nach Dauer seit Diagnosezeitpunkt
(Angaben in Prozent)

Dauer zwischen Diagnose und erster Unterstiitzung (in %)

Merkmal Bs3  4bs6  7bsi12 13b524 75+ Total
Monate Monate Monate Monate Monate Total (N)

Geschlecht Frauen 19.8 22.5 17.1 13.5 27.0 100 111
Manner 26.2 15.4 26.2 15.4 16.9 100 65

Alter 20 bis 39 Jahre 18.5 18.5 22.2 14.8 25.9 100 27
40 bis 59 Jahre 22.7 239 15.9 12.5 25.0 100 88

60 Jahre und mehr 21.6 15.7 25.5 15.7 21.6 100 51

Krebsart Brustkrebs 22.0 26.0 12.0 10.0 30.0 100 50
Ubrige 22.6 16.5 23.5 16.5 20.9 100 115

Total 22.0 20.3 20.3 14.1 23.2 100 177

Krebsligen Schaffhausen, Solothurn, Zug, Freiburg, Neuenburg und Wallis. Bei tbrigen Krebsligen fehlen Angaben zum Diagnose-
zeitpunkt bei mehr als einem Drittel der Félle.
Quelle: Kantonale Krebsligen/Erhebung BASS, Berechnungen: BASS.

Wegen der geringen Fallzahlen kann die Dauer bis zum Unterstitzungsbeginn nur in begrenztem Umfang
nach zusatzlichen Merkmalen aufgegliedert werden. Tabelle 14 zeigt Auswertungen nach Geschlecht,
Altersgruppe und — in sehr beschranktem Umfang — nach Krebsart (Brustkrebs vs. Gbrige Krebsarten). Die
Auswertungen zeigen wenig markante Abweichungen. Am auffalligsten ist, dass lange Dauern von mehr
als zwei Jahren bei Mannern offenbar seltener sind als bei Frauen. Auch die Aufgliederung nach Krebsar-
ten zeigt einen recht hohen Anteil von langen Dauern bei den Frauen, die an Brustkrebs erkrankt sind.
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5 Risikofaktoren und Problemkonstellationen aus Expertensicht

Die bisherigen statistischen Analysen haben Aufschlisse darlber gegeben, ob Personen mit einer Krebser-
krankung ein héheres Prekaritatsrisiko tragen als andere Menschen (Kapitel 3) und welche Personengrup-
pen Uberdurchschnittlich haufig von den Kantonalen Krebsligen finanziell unterstitzt werden (Kapitel 4).
Welche Grinde dafur verantwortlich sind, dass krebskranke Personen in eine prekare Lebenslage geraten
oder dies verhindern kdnnen, 13sst sich allein aus der Statistik aber nicht hinreichend erschliessen. Dazu
sind nahere Kenntnisse von Krankheitsverldufen und Lebenslagen krebskranker Menschen erforderlich.
Auch spielt das System der sozialen Sicherheit eine entscheidende Rolle. Nur unter Beizug solcher qualita-
tiver Informationen kdnnen unterschiedliche Prekaritatsrisiken von krebskranken Menschen erklart wer-
den.

Um die Risikofaktoren einer Prekarisierung und die damit verbundenen Prozesse genauer zu beleuchten,
haben wir sieben Expertengesprache durchgefihrt. Folgende Personen stellten sich auf Anfrage
freundlicherweise fUr ein Expertengesprach zur Verfliigung:

M Frau Corinne Siffert, directrice adjointe, Ligue fribourgeoise contre le cancer

M Frau Alba Masullo, direttrice, Lega ticinese contro il cancro

M Herr Kurt Quaderer, Sozialarbeiter, Krebsliga Aargau

M Frau Claude Pargoux-Vallade, infirmiere de santé publique, Centre d’oncologie, Hopitaux Universitaires
de Geneve

M Frau Claudia El Bed-Herzog, Gruppenleiterin Sozialberatung an den Kliniken fur Radio-Onkologie und
Medizinische Onkologie, und Verena Trachsel, Sozialarbeiterin am Departement fir Magen-, Darm-, Le-
ber- und Lungenkrankheiten, beide Inselspital Bern

W Herr Albert Baumgartner, Leiter Fachbereich Soziale Arbeit, Pro Senectute St. Gallen

B Herr Georges Pestalozzi, Leiter Rechtsdienst, Integration Handicap

Bei der Auswahl der Expert/innen waren folgende Uberlegungen ausschlaggebend: Wie sich in Kapitel
4 gezeigt hat, ist der Kreis der Personen, die Beratung und Unterstitzung bei den kantonalen Krebsligen
suchen, womaoglich nicht ganz reprasentativ fur die Gesamtheit der Krebspatient/innen in prekaren Le-
bensverhaltnissen. Dass Frauen und Personen im Erwerbsalter Ubervertreten sind, kénnte nicht nur einem
spezifischen Prekaritatsrisiko geschuldet sein, sondern ist womaoglich auch auf andere Faktoren zurtickzu-
fUhren (geringere Schwellenangst, Zustandigkeit anderer Institutionen). Aus diesem Grund wurde der
Kreis der Gesprachspartner/innen gezielt Uber die Kantonalen Krebsligen hinaus erweitert.

Zwei Interviews wurden mit Mitarbeitenden von Universitatsspitalern (Inselspital Bern, Hopitaux Universi-
taires de Genéve) gefihrt. Aufgrund der Organisationsstruktur der beiden Spitaler Gben die Gesprachs-
partner/innen leicht unterschiedliche Funktionen aus. Die Fachperson in Genf, Frau Pargoux-Vallade, ist
«infirmiére de santé publique» an der onkologischen Abteilung und kiimmert sich um psychologische
Aspekte sowie das familidre und soziale Umfeld der hospitalisierten Patient/innen. Sie unterhalt sich mit
den Patient/innen im Rahmen der Erstkonstultation, danach wird darlber entschieden, ob und in welchem
Umfang eine weitere Begleitung stattfindet. Das Gesprach in Bern wurde mit Frau El Bed-Herzog, Grup-
penleiterin der Sozialberatung der Kliniken fur Radio-Onkologie und Medizinische Onkologie, und Frau
Trachsel, Sozialarbeiterin am Departement fir Magen-, Darm-, Leber- und Lungenkrankheiten gefiihrt.
Die Sozialberatung wird in der Regel von Pflegefachleuten oder Arzt/innen auf mogliche Problemsituatio-
nen aufmerksam gemacht und sucht den Kontakt mit den betroffenen Patient/innen. In beiden Fallen ist
der Zugang zu Krebskranken damit ein anderer als bei den Kantonalen Krebsligen, wo eine grdssere Eige-
ninitative der Betroffenen oder ihres Umfelds erforderlich ist. Zugleich begleiten die Sozialarbeiter/innen
der Universitatsspitaler die Betroffenen tendenziell fir kiirzere Zeit, namlich wahrend des Spitalaufent-
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halts, und stellen fir die Begleitung danach die notwendigen Kontakte mit den Kantonalen Krebsligen
oder anderen Institutionen sicher.

Weil die Krebsligen — gemessen an den Neuerkrankungen — nur wenige Personen im Rentenalter mit fi-
nanziellen Beitrdgen unterstlitzen, war es uns wichtig, die soziale Lage von éalteren Krebspatient/innen in
einem Expertengesprach zu vertiefen. Es lag dabei nahe, einen Berater oder eine Beraterin von Pro Senec-
tute auszuwahlen: Unter anderem erhélt diese Institution vom Bund jahrlich einen Beitrag von maximal
16.5 Mio. Franken zur einmaligen oder periodischen Unterstlitzung von beddrftigen Personen im Renten-
alter (Art. 17 und 18 ELG). In der Begleitgruppe des Projekts war vermutet worden, dass sich altere Krebs-
patient/innen mit materiellen Sorgen oftmals direkt an die Pro Senectute wenden. Allerdings ist der Bera-
tungsdienst von Pro Senectute dezentral organisiert und die Zusténdigkeit der Berater/innen generalis-
tisch. Es gibt daher keine Personen, die aufgrund ihres Aufgabenfeldes auf die Beratung von Krebspati-
ent/innen spezialisiert waren. Dank der Unterstltzung von Frau Marianne Weber, Leiterin der Fachstelle
Beratung und Information von Pro Senectute Schweiz, gelang es uns jedoch, einen Gesprachspartner zu
finden, der aufgrund seiner langjahrigen Téatigkeit und spezifischen Beratungen Uber eine grossen Erfah-
rungsschatz mit krebskranken Personen im Rentenalter verfligt (Herr Baumgartner, Leiter Fachbereich
Soziale Arbeit der Pro Senectute St. Gallen).

Ob finanzielle Belastungen einer Krebserkrankung die Betroffenen direkt belasten oder aufgefangen wer-
den, ist im wesentlichen eine Frage des Versicherungsrechts. Aus diesem Grund haben wir als siebtes
Gesprach zusatzlich ein Interview mit einem Sozialversicherungsexperten gefihrt (Herr Pestalozzi, Leiter
des Rechtsdienstes von Integration Handicap). Es handelte sich um das letzte der sieben Gesprache und
wurde auch als Gelegenheit genutzt, versicherungsrechtliche Fragen der vorangegangenen Interviews zu
vertiefen.

Alle Gesprache wurden anhand eines Leitfadens gefiihrt, den die Gesprachspartner mindestens eine
Woche im Voraus erhielten.?? Fir die Interviews mit Herrn Baumgartner (Pro Senectute) und Herrn Pesta-
lozzi (Integration Handicap) wurde der Leitfaden leicht angepasst bzw. gekirzt. Die Gesprache dauerten
zwischen einer und zwei Stunden. Die vier Gesprache in der deutschen Schweiz wurden vom Biro BASS
geleitet, die drei Gesprache in der Romandie und im Tessin fihrte das Forschungs- und Beratungsbiro
Eco’'Diagnostic im Auftrag des Blro BASS durch.

Wie in Abschnitt 2.3.1 dargelegt, hangt es haufig von konkreten Arrangements und persénlichen Verflg-
barkeiten ab, ob Krebspatient/innen und ihr Umfeld die finanziellen Belastungen der Krankheit als direkte
Kosten (Ausgaben) oder als indirekten Kosten (Erwerbseinbussen) erfahren. Diese Unterscheidung er-
schien uns daher fir die Gesprachsfiihrung wenig zweckmassig. Stattdessen wurde eine inhaltliche Un-
terscheidung von finanziellen Belastungen vorgenommen. Wir geben die Ergebnisse der Expertenin-
terviews im Folgenden in acht Abschnitten wieder:

M Einschatzung des Prekaritatsrisikos

B Kosten medizinischer Massnahmen

M Kosten der Betreuung und Reorganisation des Alltags

W Kosten von Arbeitsunfahigkeit und fragiler Erwerbsintegration
M Soziale Kontakte

H Zeitliche Entwicklungen

M Risikomerkmale

M Vorschlage fur Massnahmen

2 i Beispiel eines Fragebogens findet sich im Anhang.
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5.1 Einschatzung des Prekaritatsrisikos

Fragestellung

Wenn sich Krebspatient/innen in einer finanziell prekaren Situation befinden, bedeutet dies nicht zwin-
gend, dass sie die Krebserkrankung in diese Lage fuhrte. Es ist auch méglich, dass sie bereits zuvor ar-
mutsgefahrdet waren oder in Armut lebten. Die in der Sozialberatung tatigen Expert/innen sollten deshalb
angeben, welcher Fall aufgrund ihrer persénlichen Erfahrungen haufiger auftritt: dass Personen wegen
ihrer Krebserkrankung in materielle Schwierigkeiten geraten oder dass sie sich bereits zuvor in prekaren
Verhaltnissen befunden haben.

Die Frage adressiert zum einen das in Abschnitt 2.1 besprochene Kausalitatsproblem: Ist die prekare Le-
benssituation nach Einschatzung der Expert/innen eine Folge der Krebserkrankung? Zum anderen greift
sie indirekt das in Kapitel 3 diskutierte Thema auf, ob Krebspatient/innen wegen ihrer Krankheit ein grés-
seres Prekaritatsrisiko tragen als andere Menschen: Wirde die Krebserkrankung von den Expert/innen nur
selten als Ursache von Prekaritat eingestuft, so ware es unwahrscheinlich, dass Krebspatient/innen — Gber
die gesamte Bevdlkerung hinweg betrachtet — haufiger in prekdre Lebenslagen geraten als andere Perso-
nen.

Ergebnisse der Expertengespriche

Die Antworten sind verhaltnismassig breit gefachert. Zwei der Expert/innen sehen sich nicht in der Lage,
die Frage schlissig zu beantworten. Eine Fachperson schatzt, dass zwei Drittel der von ihr betreuten Per-
sonen zuvor keine bedeutenden finanziellen Probleme hatten und nicht armutsgefahrdet waren. In der
Erfahrung einer anderen Fachperson halten sich die Falle ungefahr die Waage. Zwei Expert/innen sind der
Ansicht, dass die Mehrheit der Personen, die einer finanziellen Unterstitzung bedurften, bereits vorher
unter materiellen Notlagen litten, bedarfsabhangige Sozialleistungen bezogen oder sozial ausgegrenzt
waren. Die unterschiedlichen Einschatzungen lassen sich dabei nicht eindeutig auf die Institution zurick-
fihren (z.B. Kantonale Krebsliga, Universitatsspital), in der die Expert/innen tatig sind.

Thema der Studie ist die Prekarisierung von krebskranken Personen. Die Frage war deshalb explizit auf
eine mogliche Armutsgefahrdung bezogen worden. Mehrere Expert/innen machten darauf aufmerk-
sam, dass sich schwer wiegende Problemkumulationen auch dann ergeben kénnen, wenn keine eigentli-
che Armutsgefahrdung vorliegt. Entscheidend seien letztlich die Ausgeglichenheit des Budgets und der
finanzielle Rickhalt (Vermoégen, Schulden): Fiihren Personen ein Leben, bei dem sich Einnahmen und Aus-
gaben gerade die Waage halten, oder verfligen sie tber ein Polster und damit tber (finanziellen) Hand-
lungsspielraum? Eine Fachperson schildert es folgendermassen:

«Es trifft vor allem Leute, die immer am Limit gelebt haben. Mit Limit meine ich, sie hatten entweder

einen kleinen Lohn und ein bescheidenes Leben. Oder sie hatten einen grossen Lohn und ein aufwén-

diges Leben. In beiden Fdllen ist das Budget gerade ausgeglichen, und dann ereignet sich der Schick-

salsschlag. Danach kommt eine schwierige Ubergangszeit: Ist die Familie in der Lage, sich den neuen
Umstanden anzupassen?»

Auf die Nachfrage, ob die Schieflage des Budgets auch bei Personen, die (vormals) einen relativ hohen
Lebensstandard pflegten, zu einer Armutsgefahrdung fihren kénne, antwortete die Fachperson:

«Man kann schon sagen, es sei eine Frage des Anpassens. Aber ich denke, es fllt heute schwerer als
friher, den Lebensstil anzupassen. Zum einen legt man sich selber den Druck auf, ihn aufrecht zu er-
halten. Zum anderen ist aber auch der Druck von aussen grésser geworden, er hat im Laufe der Zeit
zugenommen. »

Eine andere Fachperson schildert ein konkretes Beispiel:
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«Es gibt das Beispiel eines Kadermitglieds [einer Grossbank], dessen Frau an Krebs erkrankt. Das Paar
hat zwei Kinder. Die Krankheit, zusammen mit dem konjunkturellen Abschwung, zwingt das Paar, sei-
nen Lebensstil zu (iberdenken. Das ist noch nicht ein Fall von Prekaritat, aber eine Briichigkeit, die dazu
fihren kann, weil das ganze Leben neu organisiert werden muss. In solchen Féllen helfen wir manch-
mal Gber mehrere Monate mit einer psychologischen Unterstlitzung.»

An diesen Aussagen erscheinen uns zwei Sachverhalte besonders wichtig: Erstens verweisen sie beziglich
der Unterstiitzungspolitik darauf, dass eine zielgerichtete (finanzielle, psychologische) Unterstiitzung
zweckmassig sein kann, um einen gravierenden sozialen Abstieg verhaltnismassig wohlhabender Personen
oder Familien zu verhindern. Anderungen des Lebensstils stellen das Selbstverstandnis von Personen, die
ohnehin mit einer existenziellen Ausnahmesituation konfrontiert sein, unter Umstanden grundlegend in
Frage. Sie kdnnen zu einer Lebenskrise oder zu einem sozialen Rickzug fuhren, in der Prekaritat und Ar-
mut nicht am Anfang stehen, sondern erst nach mittlerer bis langerer Dauer drohen. Auch mag es als
unangemessen oder zu rigide erscheinen, die finanziellen Aspekte einer Krisensituation erst dann anzuge-
hen, wenn sich die Betroffenen auf das soziale Existenzminimum zubewegen. Kann es nicht gerechtfertigt
sein, mit finanziellen Unterstitzungen einer mittelstandischen Familie auszuhelfen und ihr zu erméglichen,
trotz eines Schicksalsschlags ihren Lebensstandard zu halten? Wir kommen in Kapitel 6 auf diese Frage
zuriick.

Zweitens ist fr unsere Untersuchung festzuhalten, dass zwar nicht die Unterstitzungspraxis im Zentrum
steht, sondern die objektive Armutsgefdhrdung von krebskranken Personen. Wie die angefiihrten Zitate
zeigen, war es aber flr die Gesprachspartner/innen nicht einfach, diese Sichtweisen strikt zu tren-
nen. Die Frage, ob Personen wegen einer Krebserkrankung «bloss» in ihrem Lebensstandard gefahrdet
sind oder ihnen eine Armutslage droht, kann sich den Gesprachspartner/innen dann stellen, wenn sie
Gesuche um finanzielle Beitrage beurteilen. In der Beratungspraxis mutet sie aber eher etwas willkurlich
an. Auch kann es bei der Beurteilung von Unterstiitzungsgesuchen gute Griinde daflr geben, die Unter-
scheidung nicht auf die Spitze zu treiben. Vor diesem Hintergrund darf von den Expertengesprachen nicht
erwartet werden, dass sie «harte» Urteile Uber das Ausmass von Armutsbetroffenheit und die Hohe von
Armutsrisiken abwerfen, sondern vielmehr, dass sie wertvolle Einblicke in die komplexen Prozesse mate-
rieller Entbehrung und sozialer Gefdhrdung von krebskranken Personen und ihren Angehérigen eréffnen.

5.2 Kosten medizinischer Massnahmen

Die Kosten der medizinischen Behandlung und Pflege krebskranker Menschen werden in der Regel von
den Sozialversicherungen — hauptsachlich der Krankenkasse — gedeckt. In den Expertengesprachen gingen
wir der Frage nach, ob und in welchem Ausmass Llcken im Versicherungsnetz bestehen, die krebskranke
Personen mit unvermeidbaren Krankheitskosten belasten. Der Gesprachsleitfaden nannte mehrere Arten
medizinischer Kosten, die durch eine Krebserkrankung entstehen kénnen, und bat die Expert/innen, zu
folgenden Fragen Stellung zu nehmen:

M a) Gibt es bei dieser Kostenart Versicherungslicken? Das heisst: Ist es mdglich, dass die Kosten von
medizinischen oder pflegerischen Massnahmen, die fur den Heilungsverlauf wichtig sind, nicht vollstandig
von der obligatorischen Krankenversicherung oder anderen Sozialversicherungen Ubernommen werden
(abgesehen von Franchise und Selbstbehalt)?

M b) Falls ja: Welche Krebsarten oder Behandlungsmethoden sind davon besonders betroffen?

M ¢) Falls ja: Konnen diese Versicherungsliicken dazu fuhren, dass Personen und Familien, die zuvor keine
grosseren finanziellen Sorgen hatten, wegen der Krebserkrankung armutsgeféhrdet sind?

Der Begriff der medizinischen Massnahme wurde dabei relativ weit gefasst: zum einen wurden auch pfle-
gerische Tatigkeiten dazu gezahlt, zum anderen Transportkosten und andere Ausgaben, die bei der
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Durchfihrung einer medizinischen Behandlung anfallen (z.B. Betreuung der Kinder wahrend Abwesenheit
der Eltern, auswartige Verpflegung, Ubernachtungen).

Wir diskutieren die Antworten der Expert/innen im folgenden nach den einzelnen Kostenarten. Zuerst
erlautern wir dabei die jeweilige versicherungsrechtliche Ausgangslage, anschliessend stellen wir die Ein-
schatzungen der Expert/innen dar. Wir konzentrieren uns dabei auf die Situation von Personen vor Errei-
chen des Rentenalters, die keine Hilflosenentschadigung oder Rente der IV beziehen. Fir Personen mit
einer AHV-Rente, einer IV-Rente oder einer Hilflosenentschadigung stellt sich die Situation insofern anders
dar, als sie Erganzungsleistungen fir krankheits- und behinderungsbedingte Kosten beanspruchen kon-
nen.?® Wir werden diese Regelungen jeweils kurz erwahnen, aber nicht detailliert darlegen. Ausfiihrlicher
thematisiert wird die Bedeutung der Erganzungsleistungen jedoch in Abschnitt 5.7. Grundsatzlich ist an-
zumerken, dass — als Folge der neuen Aufgabenteilung zwischen Bund und Kantonen (NFA) — seit Anfang
2008 die Kantone im Einzelnen festlegen, welche krankheits- und behinderungsbedingten Kosten im
Rahmen der Erganzungsleistungen Gbernommen werden. Die meisten von ihnen haben vorlaufig die Re-
gelungen gemass der Verordnung Uber die Vergltung von Krankheits- und Behinderungskosten bei den
Ergénzungsleistungen (ELKV) Gbernommen, die zuvor auf Bundesebene verbindlich war. Wir orientieren
unsere Darstellung deshalb ebenfalls an den Bestimmungen der ELKV.

Ausgeklammert bleibt die Situation von Personen, bei welchen die Krebserkrankung ein Geburtsgebre-
chen darstellt (angeborene Zysten und Tumore) und deren medizinische Behandlung bis zum 20. Alters-
jahr von der Invalidenversicherung gedeckt wird (Art. 13 IVG).

5.2.1 Medikamente

Versicherungsrechtliche Ausgangslage

Im Rahmen der obligatorischen Krankenpflegeversicherung haben die Krankenversicherer jene Arzneimit-
tel zu Ubernehmen, die in der vom Eidgendssischen Departement des Innern aufgestellten Arzneimittellis-
te mit Tarif (ALT) und der vom Bundesamt flr Sozialversicherungen herausgegebenen Spezialitatenliste
(SL) figurieren (Art. 25 Abs. 2b, 52 KVG). «In seltenen Ausnahmefallen missen die Krankenversicherer
auch ein nicht in der Spezialitatenliste aufgefihrtes Arzneimittel ibernehmen, wenn dessen Einnahme im
Zusammenhang mit einer grundsatzlich zu Ubernehmenden Behandlung unabdingbar ist und kein wirk-
sames alternatives Arzneimittel in der Spezialitatenliste zur Verfligung steht. [...] Eine weitere Ausnahme
besteht nach der Rechtsprechung, wenn eine das Leben bedrohende Krankheit nicht anders wirksam
behandelt werden kann als durch ein in der Spezialitatenliste nicht aufgenommenes Medikament, dessen
hohe Wirksamkeit ausgewiesen sein muss (Urteil des Eidg. Versicherungsgerichts K 103/03). In solchen
Fallen ist immer die Zustimmung des Vertrauensarztes einzuholen.» (KLS/LLS 2008, 44).

Ergebnisse der Expertengespréache

Die meisten Expert/innen weisen darauf hin, dass die Finanzierung von Medikamenten dann problema-
tisch sein kann, wenn sich diese im Zulassungsverfahren befinden und noch nicht auf der Arzneimit-
tel- oder der Spezialitatenliste figurieren. Allerdings sind auch in diesen Situationen Lésungen moglich:
Sofern die Wirkungstests noch laufen, kénnen die Krebspatient/innen unter Umstanden an den Studien
teilnehmen. Sind die Tests abgeschlossen und belegen sie markante Verbesserungen, so Gbernehmen die
Krankenkassen bisweilen die Finanzierung, wenn ihr Vertrauensarzt einverstanden ist oder das Spital dar-
auf drangt (vgl. das im obigen Abschnitt erwahnte Urteil des Eidg. Versicherungsgerichts). Auch erklaren

B Die Formulierung ist leicht vereinfachend. Fiir die genaue Regelung der Anspruchsbedingungen vgl. Art. 4 ELG.
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sich die Spitaler und Hersteller in Hartefallen teilweise bereit, das Produkt in dieser Ubergangsphase un-
entgeltlich zur Verfigung zu stellen.

Keine befragte Person war der Ansicht, dass ungedeckte Medikamentenkosten ein weit verbreitetes Prob-
lem darstellten. Die Wartezeit bis zur Aufnahme auf die Arzneimittel- oder die Spezialitatenliste ist unver-
meidbar, und offensichtlich besteht meistens genligend Handlungsspielraum, um wahrend dieser Phase
pragmatische Lésungen zu treffen. Eine Fachperson erwahnte Immunsuppressiva als eine Medikamenten-
art, bei der gewisse Produkte nicht auf den Listen figurieren. Sie werden von den Krankenkassen jedoch
auf Begriindung der zustandigen Arzte teilweise ibernommen. Weitere schulmedizinische Medikamente,
die fUr die Behandlung von Krebserkrankungen wichtig sind, die Aufnahme in die Listen jedoch nicht
schafften, wurden von keiner Person erwahnt. Zwei Vertreter/innen von Kantonalen Krebsligen machen
darauf aufmerksam, dass sie in Einzelfallen mit Unterstlitzungsbeitragen helfen missen, um die Kosten
von Medikamenten zu decken.

Einzelne Expert/innen weisen zudem auf folgende Sachverhalte hin:

H Ruckerstattungsprinzip der Krankenversicherung: Von einer Krankenkasse ist bekannt, dass sie
Medikamente bei ambulanter Behandlung erst nachtraglich gegen Beleg rlickerstattet. Flr Krebspati-
ent/innen, die teilweise sehr hohe Medikamentenkosten von mehr als 1000 Franken pro Monat haben,
kann dies zu einem Problem werden.

B Heimbewohner/innen mit Vollpauschalen: In einzelnen Kantonen ist es moglich, dass Heimbewoh-
ner/innen eine Vollpauschale oder eine Teilpauschale zahlen, wobei die Heime bei der Vollpauschale unter
anderem die gesamten Kosten fir die kassenpflichtigen Medikamente tGbernehmen. Eine Fachperson
berichtet, dass Bewohner/innen mit hohen Medikamentenkosten teilweise mit einer Kiindigung gedroht
werde oder eine Aufnahme mit fadenscheinigen Begriindungen abgelehnt werde.

H Alternativmedizinische Arzneimittel: Viele alternativmedizinische Arzneimittel figurieren auf keiner
der beiden Listen, sondern werden von Krankenkassen einzig im Rahmen von Zusatzversicherungen Uber-
nommen.?* Hier stellt sich die grundséatzliche Frage, welche medizinischen Ausrichtungen unter die obliga-
torische Krankenpflegeversicherung fallen sollen. Wir gehen im folgenden Abschnitt naher darauf ein.

5.2.2 Behandlungen und Therapien

Versicherungsrechtliche Ausgangslage

Die Krankenkassen haben grundséatzlich die Kosten der arztlichen Untersuchungen und Behandlungen zu
Ubernehmen, sofern sie die Kriterien der Wirksamkeit, Zweckmassigkeit und Wirtschaftlichkeit erfillen
(Art. 32 KVG). Als «arztliche Untersuchungen» gelten auch Handlungen, welche von arztlich angestelltem
medizinischem Personal unter direkter Aufsicht und in den Praxisraumen des Artzes bzw. der Arztin vor-
genommen werden (Art. 25 KVG). Als solches Personal kommen z.B. Physiotherapeut/innen, Ergothera-
peut/innen, Erndhrungsberater/innen, Logopad/innen und Psychotherapeut/innen in Frage (KLS/LLS 2008,
32).

Dass die Wirksamkeit einer medizinischen Behandlung nach wissenschaftlichen Methoden nachgewiesen
sein muss, damit sie in die Grundversicherung aufgenommen wird, bereitet bei der Alternativ- und
Komplementadrmedizin Schwierigkeiten. Die Leistungspflicht der Krankenkassen fur komplementarme-

24 Anders verhilt es sich bei magistraliter (spezifisch durch den Apotheker oder in kleineren Chargen unter Angabe des Inhaltes von
einer Firma hergestellte Praparate) verschriebene Heilmittel nach homoopathischen oder anthroposophischen Grundsétzen. Sie
gelten heute als Pflichtleistungen, soweit sie nach Arzneiblchern (HAB, PhF, HPUS, engl. hom. Ph.) hergestellt sind (KLS/LLS 2008,
44y,
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dizinische Massnahmen wie Anthroposophische Medizin, Chinesische Medizin, Homdopathie, Neuralthe-
rapie und Phytotherapie ist vom Eidg. Departement des Innern mit Wirkung ab 1.7.2005 verneint worden.
Bejaht worden ist die Leistungspflicht einzig fur Akupunktur (KLS/LLS 2008, 34).

Im Anschluss an operative Eingriffe und Therapien zur Krebsbekdmpfung kénnen sich Massnahmen der
Wiederherstellungschirurgie aufdrangen. Entsprechende Behandlungen miissen von den Kassen Gber-
nommen werden, wenn sie sich im Rahmen der Wirtschaftlichkeit halten und notwendig sind, um die
physische und psychische Integritat einer Person wiederherzustellen. Dies trifft beispielsweise fir Brustre-
konstruktionen zu (Anhang 1 zur KLV, KLS/LLS 2008, 40).

Ergebnisse der Expertengespriche

Mehrere Expert/innen machen darauf aufmerksam, dass die meisten komplementar- und alternativ-
medizinischen Methoden nicht in den Bereich der Grundversicherung fallen. Die Expert/innen, welche
diesen Punkt zur Sprache bringen, sind nicht zwingend der Ansicht, dass die Grundversicherung um samt-
liche alternativ- und komplementarmedizinischen Massnahmen zu erweitern ist. Eine Fachperson lehnt
eine solchen Leistungsausbau explizit ab; sie sei nicht der Ansicht, dass die Behandlung mit Methoden der
Alternativmedizin in den Bereich der Existenzsicherung gehdre. Eine andere Fachperson halt es unter poli-
tischen Gesichtspunkten fur nicht realisierbar, eine breite Palette von komplementarmedizinischen Be-
handlungen in der obligatorischen Krankenpflegeversicherung zu verankern. Der Verfassungsartikel «Zu-
kunft mit Komplementarmedizin» (Gegenvorschlag des Parlaments zur mittlerweile zurlickgezogenen
Initiative «Ja zur Komplementarmedizin»), Uber den am 17. Mai 2009 abgestimmt wird, eréffne jedoch
die Méglichkeit, gewisse Behandlungen im Alternativbereich in Zukunft wieder Uber die Grundversiche-
rung zu decken.

Zwei Expert/innen weisen darauf hin, dass alternativ- und komplementarmedizinische Behandlungen fur
einige Krebspatient/innen subjektiv von sehr grosser Bedeutung seien. Relativ haufig werde dabei nach
Alternativen zur Chemotheraphie gesucht. Dabei werde die Versicherungssituation teilweise nicht abge-
klart, was die Betroffenen vor finanzielle Probleme stellen kénne. Auf die Frage, ob damit ein Armutsrisiko
verbunden sei, gab eine der beiden Personen die folgende Antwort:
«Es kommt auf die Person an. Es gibt Leute, die schwéren auf die Alternativmedizin. Ich wiirde jetzt
einmal sagen: Sie machen es einfach und Gberlegen sich nicht, ob sie es bezahlen kénnen, ob jemand
anderes daflir aufkommt oder ob etwas anderes auch helfen wiirde, das von der Krankenkasse (iber-
nommen wird. [...] Die Leute sind teilweise zu wenig informiert. Manchmal befinden sie sich auch in

einem Zustand der Panik, sie haben eine enorme Sorge um sich und sagen sich, dass sie unbedingt
etwas machen mdssen.»

Die zweite Person sagte, sie habe es nur selten erlebt, dass Personen wegen alternativen Methoden in
einer finanzielle Notlage gekommen waren oder sich in erheblichem Ausmass verschuldet hatten. Entwe-
der besdssen sie eine Zusatzversicherung, welche die Kosten tibernehme, oder sie wiirden die Therapie
nach einigen Versuchen abbrechen, weil sie diese nicht bezahlen kénnten.

Neben der Komplementar- und Alternativmedizin wurden folgende Behandlungen und Therapien er-
wahnt, die nicht — oder nicht immer — von der Grundversicherung bernommen werden:

B Zahnbehandlungen: Unter die Leistungspflicht der Krankenkassen fallen Behandlungen, die durch
eine schwere, nicht vermeidbare Erkrankung des Kausystems bedingt sind; ebenso Behandlungen, die
wegen einer schweren Allgemeinerkrankung oder ihrer Folgen erforderlich sind (Art. 31 KVG; Art. 42, 43
KVV; Art. 17 — 19 KLV). Der kausale Zusammenhang zwischen Krebstherapien und Erkrankungen des
Zahnhalteapparates ist jedoch mitunter schwierig nachzuweisen (vgl. KLS/LLS, 48). Eine Fachperson weist
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darauf hin, dass die Krankenkassen es teilweise ablehnten, entsprechende Zahnbehandlungen zu decken.
Die Kosten kénnten sehr hoch sein und zu einer Armutsgefdhrdung der betroffenen Personen fiihren.?
B Ernahrung: Krebspatient/innen missen teilweise kinstlich ernahrt werden, bendtigen aufgrund opera-
tiver Eingriffe (z.B. Entfernung des Kehlkopfs, Entfernung eines Darmabschnitts) spezielle Ernahrung oder
sind wahrend einer Therapie — z.B. wegen Gewichtsverlusts — auf besondere Nahrungsmittel wie «Astro-
nautenkost» oder Energiedrinks angewiesen. Eine Fachperson macht darauf aufmerksam, dass nicht alle
Kassen diese Kosten in vollem Umfang Gberndhmen. Fir die betroffenen Patient/innen stelle dies eine
erhebliche finanzielle Belastung dar.

H Positronen-Emissions-Tomographie (PET): PET-Untersuchungen, mit denen sich kleinste Tumore in
einem sehr frihen Stadium feststellen lassen, werden von den Krankenkassen unter bestimmten Bedin-
gungen Ubernommen. Eine Fachperson berichtet, sie habe mehrfach erlebt, dass solche Gesuche abge-
lehnt worden seien, wenn die Untersuchung ambulant durchgefiihrt worden sei.

B Wiederherstellungschirurgie, Permanent Make-up: Eine Fachperson dussert sich dahingehend,
dass nach ihrer Erfahrung mehrfach Massnahmen abgelehnt worden seien, die fur die Betroffenen von
grosser Bedeutung gewesen waren. Erwdhnt werden Behandlungen wegen Haarausfall oder Verlust von
Augenbrauen, Wiederherstellungen im Gesichtsbereich, Permanent Make-up. Es habe sich jedoch um
Einzelfalle gehandelt; sie konne nicht behaupten, dass solche Massnahmen grundsatzlich nicht Gbernom-
men wirden.

B Kryokonservierung: Chemotherapien mit anschliessender Bestrahlung kénnen zu Fertilitatsstérungen
fuhren. Die praventive Spermienasservierung (Kryokonservierung) ist gemass einem Urteil des Eidg. Versi-
cherungsgerichts nicht als Pflichtleistung von der obligatorischen Krankenpflegeversicherung zu Uberneh-
men (Urteil K 23/04; KLS/LLS 2008, 33). Eine Fachperson weist auf diesen Sachverhalt hin. Im Kern geht es
um die Frage, in welchem Ausmass die praventive Behandlung mdglicher sekundarer Krankheitsfolgen
durch die Grundversicherung zu decken ist und welches Gewicht dabei einem Kinderwunsch beigemessen
wird.

H Psychotherapien durch nichtarztliches Personal: In den existenziellen Grenzsituationen, wie sie eine
Krebserkrankung provoziert, sind psychotherapeutische Behandlungen mitunter wichtig und kénnen die
ganze Familie umfassen. Werden sie nicht durch arztliche Personen verordnet oder durchgefiihrt, sondern
von Psycholog/innen vorgenommen, so fallen sie nicht unter die Grundversicherung. Eine Fachperson
weist auf diesen Sachverhalt hin, der auch Krebspatient/innen und ihre Angehérigen benachteilige.

H Reflexologische Behandlungen: Eine Fachperson erwdhnt reflexologische Behandlungen zur
Schmerztherapie und Aktivierung von Selbstheilungskraften als eine spezifische komplementarmedizini-
sche Massnahme, die nicht Uber die Grundversicherung gedeckt ist.

5.2.3 Transporte, auswiirtige Verpflegungen, Ubernachtungen

Versicherungsrechtliche Ausgangslage

Im Rahmen der obligatorischen Krankenpflegeversicherung haben die Krankenkassen einen Beitrag von
50 Prozent an die Kosten medizinisch notwendiger Krankentransporte zu leisten. Dieser Beitrag ist zudem
auf 500 Fr. pro Kalenderjahr beschrankt. Er wird nur gewahrt, wenn der Gesundheitszustand des Patien-
ten oder der Patientin den Transport in einem anderen 6ffentlichen oder privaten Transportmittel nicht

25 personen, die Anspruch auf Erganzungsleistungen zur AHV/IV haben, werden die Kosten zahnéarztlicher Behandlungen im Rahmen
der Vergltung von Krankheits- und Behinderungskosten durch die Erganzungsleistungen gedeckt.
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zulasst und deshalb ein nach kantonalem Recht zugelassenes Transportunternehmen berticksichtigt wer-
den muss (Art 25. Abs. 2g KVG, Art. 56 KVV, Art. 26 KLV).?

Personen, die Anspruch auf Erganzungsleistungen zur AHV/IV haben, werden die Transportkosten zur
nachsten Behandlungsstelle im Rahmen der Vergitung von Krankheits- und Behinderungskosten durch
die Erganzungsleistungen gedeckt (Art. 3d ELG, Art. 15 ELKV).

Ergebnisse der Expertengespréache

Fast alle Expert/innen empfinden diese Regelung als eine erhebliche Versicherungsliicke; eine Person
bezeichnet die aktuelle Situation gar als Katastrophe. Das Kernproblem besteht darin, dass Reisen zu Kli-
niken und Behandlungszentren zwar keine medizinischen Massnahmen darstellen, aber bei der Durchfiih-
rung von Behandlungen und Therapien zwingend Kosten verursachen. Probleme bestehen auf zwei Ebe-
nen:

B Unvermeidbare Ausgaben: Erstens missen die Betroffenen auch dann, wenn der Transport als kas-
senpflichtig anerkannt wird, die Halfte der Kosten tGbernehmen und erhalten pro Jahr maximal 500 Fran-
ken erstattet. Ausgaben sind also unumganglich, sollen die erforderlichen medizinischen Massnahmen
durchgefuhrt werden.

H Restriktive Regelung: Zweitens wird die Bestimmung nach Aussage mehrerer Expert/innen von den
Krankenkassen sehr restriktiv gehandhabt. Teilweise wirden nur Notfalltransporte bzw. Fahrten in Ambu-
lanzen Gbernommen. Einer Fachperson zufolge ist die Praxis der Kassen sehr unterschiedlich: Kassen mit
weniger strikten Auffassungen wiirden auch Transporte mit Behindertenfahrdiensten decken, andere
bezahlten dagegen selbst fir Privattransporte eine Kilometerentschadigung.

Den Expert/innen fallt es relativ schwer, die finanzielle Belastung der Patient/innen abzuschatzen, weil
diese stark von der Distanz zum Behandlungsort und der Intensitat einer Therapie abhdngt. Zwei Ex-
pert/innen sind der Ansicht, dass die Kosten zwar eine deutliche Belastung darstellten, aber vermutlich
kaum zu einer Armutsgefahrdung fuhrten. Andere Expert/innen verweisen auf Einzelfélle, in welchen
massive Kosten von mehreren tausend Franken pro Jahr anfallen. Dies beispielsweise bei einer dusserst
intensiven ambulanten radiologischen Therapie mit mehr als 60 Bestrahlungen, oder bei speziellen Be-
handlungen, die nur an weit entfernten Orten durchgefiihrt werden. Weil sie sich in einem gesundheitlich
fragilen Zustand befinden, ist fir manche Patient/innen wichtig, die Reise mdglichst anstrengungs- und
stressfrei zu organisieren: Sie sind deshalb auf das Taxi angewiesen oder mussen sich im 6ffentlichen Ver-
kehr eine Reise in der 1. Klasse leisten. Mehrere Expert/innen machen zudem darauf aufmerksam, dass
oftmals eine Reisebegleitung unumganglich ist, womit fir die Begleitperson zusatzliche — vor allem indi-
rekte — Kosten entstehen (Erwerbsaufall).

Ausgaben fiir Mahlzeiten oder Ubernachtungen werden nicht von allen Expert/innen thematisiert und
variieren ebenfalls stark. Eine Fachperson weist darauf hin, dass Verpflegungskosten vor allem fir die
Begleitpersonen anfallen, wéhrend sie bei den Patient/innen meistens als Behandlungskosten gelten. Ahn-
liches treffe auch auf die Ubernachtungskosten zu, wobei allerdings die Distanz zum Wohnort eine wich-
tige Rolle spiele. Eine andere Person erwahnt das Beispiel einer Krebspatientin, die sich fir langere Zeit am

%6 Eine 2006 eingereichte Standesinitiative des Kantons Genf zur vollen Ubernahme von medizinisch notwendigen Transportkosten
in der obligatorischen Krankenpflegeversicherung wurde von National- und Standerat abgelehnt. Als Argument wurde vorgebracht,
dass die Kostenfolgen nicht absehbar seien und Krankenkassen nicht zur Ubernahme von neuen Leistungen verpflichten werden
sollen, die zwar winschbar, aber nicht unbedingt notwendig seien (Amtliches Bulletin 2006, 277f.; Amtliches Bulletin 2008, 70-72).
Gemass dem Bericht der standeratlichen Kommission fur soziale Sicherheit und Gesundheit betrugen die Leistungen der Krankenver-
sicherung fur Transporte und Badekuren im Jahr 2004 knapp 317 Mio. Franken.
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Behandlungsort aufhalten und wegen Ansteckungsgefahr ein Extrazimmer beziehen musste; dies sei mit
ungedeckten Kosten von mehreren tausend Franken verbunden gewesen.

5.2.4 Rehabilitation und Kuren

Versicherungsrechtliche Ausgangslage

Stationdre Rehabilitationen werden immer nur auf vorgangige besondere Gutsprache der Krankenkasse
Ubernommen, die eine ausdrickliche Bewilligung des Vertrauensarztes voraussetzt. Entscheidend ist da-
bei, ob der Kuraufenthalt von der Krankenkasse als Spitalaufenthalt eingestuft wird. Grosse Bedeutung
kommt dem Bericht des einweisenden Arztes zu, «der die Notwendigkeit einer stationdren Rehabilitation
(im Sinne eines intensiven und umfassenden Therapieprogramms unter stationdren Bedingungen) tGber-
zeugend zu begriinden hat; verschreibt er bloss einen Aufenthalt zu Erholungszwecken oder eine ,Bade-
kur’, so wird die Kasse aus der obligatorischen Krankenpflegeversicherung kaum Leistungen erbringen.»
(LKS/LLS, 52f.) Bei arztlich angeordneten Kuraufenthalten in anerkannten Heilbddern haben die Kranken-
kassen wahrend héchstens 21 Tagen im Jahr einen Kurbeitrag von 10 Franken pro Tag zu leisten; zusatz-
lich sind die Kosten der medizinischen Behandlung durch Arzte oder anerkannte Physiotherapeuten zu
Ubernehmen (Art. 25 Abs. 2c KVG; Art. 33f KVV; Art. 25 KLV).

Personen, die Anspruch auf Erganzungsleistungen zur AHV/IV haben, werden neben stationaren Re-
habilitationen auch arztlich angeordnete Erholungs- und Badekuren im Rahmen der Vergiitung von
Krankheits- und Behinderungskosten durch die Ergédnzungsleistungen gedeckt, wobei ein Selbstbehalt von
derzeit 20 Franken besteht (Art. 11, 12 ELKV).

Ergebnisse der Expertengespriche

Aufgrund der relativ komplexen versicherungsrechtlichen Ausgangslage und dem recht grossen Hand-
lungsspielraum fallen die Antworten der Expert/innen unterschiedlich aus. Drei Expert/innen orten
bei eigentlichen Rehabilitationen keine grésseren Probleme; eine dieser Fachpersonen macht aber explizit
darauf aufmerksam, dass die Formulierung des arztlichen Berichts entscheidend sei. Die Gberwiegende
Mehrheit der Expert/innen weist darauf hin, dass Kuren oder Klinikaufenthalte mit vorwiegenden Erho-
lungscharakter von der obligatorischen Krankenpflegeversicherung nicht gedeckt werden. Der Sachverhalt
wird allerdings leicht unterschiedlich bewertet: Wahrend einige Expert/innen von einer klaren Llcke spre-
chen, sind andere der Ansicht, dass es sehr stark auf den Einzelfall ankomme und man insgesamt eher
von ungleichen Chancen bzw. einer Benachteiligung von drmeren Patient/innen sprechen muisse. Grund-
satzlich sei ein Kuraufenthalt nach einer erschépfenden Therapie, wenn die Patient/innen véllig entkraftet
seien und viel Gewicht verloren hatten, sehr empfehlenswert. Wie dringlich der Kuraufenthalt sei, hange
aber auch stark von der betroffenen Person ab und davon, ob sie bei einer Riickkehr nach Hause auf ein
funktionierendes Umfeld zahlen kénne.

Eine Fachperson kritisiert insbesondere, dass die Grundversicherung ihres Wissens keine Rehabilitationen
Ubernehme, die das Schwergewicht auf psychische und geistige Aspekte lege: Wer wegen einer
Krebserkrankung dem Tod nahe gewesen sei, misse selber wieder eine Lebenslust entwickeln und an den
Folgen der Krankheit arbeiten. Unter anderem gelte es den eigenen Kérper wiederzuentdecken, wenn
man den Geschmackssinn, die Haare oder die Empfindlichkeit verloren habe; dies treffe auch auf die Se-
xualitat zu. Diese Versicherungsllicke verdiene eine besondere Beachtung.

Eine Fachperson macht darauf aufmerksam, dass sich die Praxis der Spitaler verandert habe: Rehabilitatio-
nen und Kuren hatten an Bedeutung gewonnen, weil neue Behandlungsformen eine gezieltere Therapie
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mit verhaltnismassig kurzen Spitalaufenthalten oder in einem ambulanten Setting (z.B. Chemotherapie)
erlauben wirden. Sie sagt:
«Vor zwanzig Jahren waren Frauen nach einer Brustoperation gut zwei Wochen im Spital. Man achtete
darauf, dass sie wieder ihre volle Energie hatten. Das steht heute ausser Frage. Fiir einen operativen
Eingriff rechnet man mit sechs bis acht Tagen. Wenn die Wunde zu ist und medizinisch alles gut ver-

lduft, besteht kein Grund, die Person noch im Spital zu behalten. Dabei wére eben die postoperative
Erholung notwendig.»

Aus Sicht der Patient/innen ist an dieser Entwicklung nicht in erster Linie problematisch, dass die Erholung
nicht mehr im Spital stattfinden kann. Heikel ist vielmehr, dass mit der Anderung der Therapieformen die
Erholungsphase versicherungsrechtlich anders bzw. eben nicht mehr gedeckt ist. Ein ldngerer Spitalauf-
enthalt stellt —von der Wirtschaftlichkeit abgesehen — keine eigentliche Losung dar, weil auch hier erhebli-
che finanzielle Belastungen drohen, wenn der Patient oder die Patientin nicht mehr akutspitalbedurftig ist:
Die Krankenversicherer sind von Gesetzes wegen einzig verpflichtet, den Spitaltarif zu Gbernehmen, so-
lange der Patient oder die Patientin nach medizinischer Indikation der Behandlung und Pflege oder der
medizinischen Rehabilitation im Spital bedarf. Ist diese Voraussetzung nicht mehr erfillt, so Gbernimmt
der Krankenversicherer einzig den deutlich tieferen Pflegetarif, die Differenz geht zulasten des Patienten
oder der Patientin (Art. 49 KVG). Die Fachperson, die auf diesen Sachverhalt aufmerksam macht, sieht vor
allem Probleme bei Personen, die keinen Pflegeplatz finden und wegen eines hohen Pflege- und Betreu-
ungsaufwands nicht nach Hause gehen kénnen. Sie vermutet, dass entsprechende Konflikte in Zukunft
noch haufiger auftreten, weil mit der Einfihrung von Fallpauschalen der wirtschaftliche Druck, die Auf-
enthaltstage im Spital zu reduzieren, zunimmt.

5.2.5 Hilfsmittel und Behandlungsgerite

Versicherungsrechtliche Ausgangslage
Die Finanzierung von Hilfsmitteln und Behandlungsgeraten ist unterschiedlich geregelt, auch wenn die
Abgrenzung zwischen beiden Kategorien mitunter schwer fallt:

H Als Behandlungsgerate gelten im Sozialversicherungsrecht Mittel und Gegenstande, die der Untersu-
chung oder Behandlung dienen. Im Rahmen der obligatorischen Krankenpflegeversicherung haben die
Krankenkassen jene «Mittel und Gegenstande, die der Behandlung oder Untersuchung dienen», zu Gber-
nehmen, die im Anhang 2 der KLV aufgefihrt sind. Dieser Anhang enthalt eine abschliessende Liste von
nach Produktegruppen gegliederten Geraten und Artikeln (sog. MiGel). Nicht im Anhang aufgefiihrt sind
die Implantate. Sie sind, sofern es sich um eine wirksame, zweckmassige und wirtschaftliche Behandlung
handelt, von den Krankenkassen im Rahmen der Tarifvertrage mit Arzten und Spitalern zu vergiten.

W Hilfsmittel sind Gerate, welche ausgefallene Kérperfunktionen ersetzen und den betroffenen Personen
die Selbstsorge, die Fortbewegung, den Kontakt mit der Umwelt, die Schulung, Ausbildung und Berufsta-
tigkeit ermoglichen. Nicht dazu gehéren Gerate zur Erleichterung der Pflege. FUr Personen im Erwerbsalter
werden Hilfsmittel in der Regel Uber die Invalidenversicherung finanziert; in den meisten Fallen unabhéan-
gig davon, ob die IV auch die Kosten der medizinischen Behandlung Gbernimmt (Ausnahme: Brillen, Kon-
taktlinsen, Prothesen, Schuheinlagen). Der Anspruch ergibt sich aus der «Verordnung Uber die Abgabe
von Hilfsmitteln» (HVI) und der dazugehérenden Hilfsmittel-Liste: Dort wird im Einzelnen ausgefihrt, wel-
ches Hilfsmittel unter welchen Voraussetzungen gewahrt wird. In der Liste der von den Krankenkassen zu
Ubernehmenden «Mittel und Gegenstande, die der Untersuchung und Behandlung dienen» (Anhang 2
der KLV) figurieren auch einzelne Hilfsmittel. Die Krankenkassen haben fiir diese Hilfsmittel nur aufzu-
kommen, wenn die IV nicht leistungspflichtig ist. Fir Personen, die erst im AHV-Alter erstmals ein Hilfsmit-
tel bendtigen, besteht ein Anspruch nur im Rahmen der «Verordnung tber die Abgabe von Hilfsmitteln
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durch die Altersversicherung» (HVA) sowie der zugehdrigen Hilfsmittel-Liste im Anhang. Die AHV deckt
dabei nur drei Viertel der Kosten, ein Viertel muss als Selbstbehalt Gbernommen werden.

Personen, die zum Bezug von Ergdnzungsleistungen zur AHV/IV berechtigt sind, haben im Rahmen
der Ergdnzungsleistungen auch Anspruch auf eine Kostentbernahme von Hilfsmittel, Pflegehilfs- und
Behandlungsgeraten. Die entsprechende Liste ist im Anhang der ELKV enthalten. Im Unterschied zu Mi-
GEL sowie der HVI und HVA enthélt sie auch Pflegehilfsgeréate.

Ergebnisse der Expertengespriche

Die Mehrheit der Expert/innen ortet einzelne Licken in der Finanzierung von Hilfsmitteln oder Behand-
lungsgeraten. Inhaltlich kommt es allerdings kaum zu Uberschneidungen bzw. Mehrfachnennungen, die
Probleme werden mit unterschiedlichen Beispielen veranschaulicht:

H Elektrobetten: Die |V gibt Elektrobetten nicht an bettldgrige Personen ab, sondern nur an Personen,
die zum Zweck des Zubettgehens und Aufstehens auf ein Elektrobett angewiesen sind. Gemass Auskunft
einer Fachperson Ubernehmen nicht alle Krankenkassen die Mieten flr Elektrobetten oder decken diese
nur teilweise, sofern keine Zusatzversicherung fur Hilfsmittel abgeschlossen wurde. Eine andere Fachper-
son macht auf Pauschalen aufmerksam, die den Krebspatient/innen bei der Miete von Elektrobetten anfal-
len.

H Selbstbehalt AHV: Dass die AHV nur 75 Prozent der Kosten von Hilfsmitteln vergutet, erwahnt eine
Fachperson besonders im Zusammenhang mit der Anschaffung von Perlicken.

H Badebretter, Badewannensitze: Eine Fachperson spricht generell von Licken bei der Finanzierung
von Hilfsmitteln und flhrt Badebretter als konkrete Beispiel an.

M Stillkissen: Nach der Entfernung von Lymphen kann es zu Schwellungen kommen. Eine Fachperson
erwahnt eine Frau nach einer Brustkrebsoperation, der man die Anschaffung eines Stillkissens empfohlen
habe, um die Arme zu entlasten. Die Kosten von 180 Franken seien von der Krankenversicherung nicht
Ubernommen worden, was das Ehepaar im Rentenalter, das mit der AHV knapp am Limit lebe, finanziell
Uberfordert habe.

M Bauliche Massnahmen: Sind Personen wegen einer Krebserkrankung in ihren alltéaglichen Verrichtun-
gen eingeschrankt, so ist es méglich, dass sie die Infrastruktur ihrer Wohnung (z.B. Rollstuhllift) anpassen
mussen. Eine Fachperson weist darauf hin, dass die erforderlichen baulichen Massnahmen durch die Sozi-
alversicherungen kaum gedeckt wiirden. Haufig handle es sich um grosse Betrdge, die sich eine Person
nur leisten kdnnte, wenn sie ein «rechtes Polster» habe.

5.2.6 Ambulante Pflege

Versicherungsrechtliche Ausgangslage

Die Krankenkassen haben aus der obligatorischen Krankenversicherung die Kosten der Untersuchungen,
Behandlungen und Pflegemassnahmen zu Ubernehmen, die auf arztliche Anordnung hin von Kranken-
pflegern und Krankenschwestern sowie von Spitex-Organisationen erbracht werden. Die Tarife und der
Umfang der verguteten Pflegeleistungen werden zwischen Versicherern und Leistungserbringern in Tarif-
vertragen festgelegt. Die Bundesgesetze und -verordnungen regeln dazu Rahmenbedingungen: So mus-
sen die Versicherer und Leistungserbringer in den Tarifvertrdgen gemeinsame Kontroll- und Schlichtungs-
instanzen fur die Krankenpflege zu Hause vereinbaren. Werden voraussichtlich mehr als 60 Stunden pro
Quartal benétigt, so sind die arztlichen Auftrdge und Anordnungen zu tberprifen (Art. 7 — 9a KLV).

Personen, die Anspruch auf Erganzungsleistungen zur AHV/IV haben, werden zusatzliche Kosten der
Pflege, Betreuung und Hilfe im Rahmen der Vergttung von Krankheits- und Behinderungskosten durch
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die Erganzungsleistungen gedeckt. Der Maximalbetrag fir samtliche Krankheits- und Behinderungskosten,
welche die Erganzungsleistungen pro Jahr Gbernehmen, bewegt sich dabei fur alleinstehende Personen
zwischen 25'000 Franken und 90'000 Franken (Beztiger/innen mit Hilflosenentschadigung schweren Gra-
des) (Art. 14 ELG).

Ergebnisse der Expertengespriche

Die meisten Expert/innen weisen darauf hin, dass die Grenzen zwischen der Grundpflege und der — nicht
von der obligatorischen Krankenpflegeversicherung gedeckten — Haushaltshilfe in der Praxis fliessend sind.
Wir kommen darauf in Abschnitt 5.3 naher zu sprechen. Was die Grundpflege im engeren Sinn betrifft,
wird auf vier Probleme hingewiesen:

M Plafond fiir Stundenzahl: Eine Fachperson merkt an, dass die Krankenkassen bei pflegeintensiven
Fallen nur eine begrenzte Anzahl von Stunden Ubernehmen wiirden. Auch der Ratgeber «Chronisch krank
— was leisten die Sozialversicherungen?» weist darauf hin, es komme «immer wieder vor, dass Kranken-
kassen bei hohem Pflegeaufwand ihre Leistungen auf eine bestimmte Stundenzahl pro Quartal begren-
zen, selbst wenn ein hdherer Bedarf ausgewiesen ist. Diese Praxis stltzt sich nicht immer auf das Gesetz
bzw. die gultigen Tarifvertrage, weshalb es sich lohnt, in jedem einzelnen Fall eine rechtliche Uberprifung
vorzunehmen» (KLS/LLS, 68).

M Pflege in der letzten Lebensphase: In der letzten Lebensphase ist die Betreuung von Krebspati-
ent/innen, die zu Hause leben, ausgesprochen aufwandig und intensiv. Drei Expert/innen verweisen auf
Schwierigkeiten, die Pflege in solchen Situationen zu finanzieren. Wie eine Fachperson ausfihrt, liegt das
Problem dabei nicht primar darin, dass die Krankenkassen nicht bereit waren, den erforderlichen Umfang
der Pflege zu decken. Die Schwierigkeiten entstiinden vielmehr deshalb, weil die Spitexorganisationen
selten die erforderlichen Kapazitaten freimachen kénnten. Wenn andere Organisationen oder Personen
einsprangen, entstiinden haufig ungedeckte Kosten, weil die Dienstleister/innen nicht anerkannt seien
oder mangels Unterstitzung von Gemeinde oder Kanton zu héheren Tarifen arbeiteten. Wie schwerwie-
gend das Problem sei, hdnge auch vom Wohnsitz der betroffenen Person und der Organisation und den
Kapazitaten der dortigen Spitex ab.

M Pflege wahrend der Nacht: Aus dhnlichen Griinden wie im obigen Absatz formuliert, kann auch die
Finanzierung der Pflege wahrend der Nacht Probleme bereiten. Eine Fachperson macht ausdrucklich dar-
auf aufmerksam.

H Beteiligung bei neuer Pflegefinanzierung: Das Bundesgesetz zur Neuordnung der Pflegefinanzie-
rung sieht vor, dass der versicherten Person bis zu 20 Prozent des héchsten vom Bundesrat festgelegten
Pflegebeitrags Gberwalzt werden dirfen. Im ambulanten Bereich ergdbe sich ausgehend von den heutigen
Rahmentarifen von 75 Franken eine maximale Patientenbeteiligung von 15 Franken pro Stunde. Wie eine
Fachperson anmerkt, besteht — je nach kantonaler Umsetzung — die Gefahr, dass die pflegebeddrftigen
Krebspatient/innen in Zukunft zusatzliche finanzielle Belastungen tragen mussen.

5.2.7 Krankenkassenpramien, Franchisen und Selbstbehalte
Ausgangslage
Je nach Franchise der obligatorischen Krankenpflegeversicherung tragen erwachsene Personen mindes-

tens 300 bis maximal 2500 Franken ihrer Krankheitskosten selber. Dazu kommt ein Selbstbehalt von 10
Prozent, der auf jahrlich maximal 700 Franken begrenzt ist.
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Personen, die Anspruch auf Erganzungsleistungen zur AHV/IV haben, werden die Kostenbeteiligungen
durch Franchise und Selbstbehalt bis zu 1000 Franken im Rahmen der Vergiitung von Krankheits- und
Behinderungskosten durch die Erganzungsleistungen gedeckt (Art. 6, 7 ELKV).

Ergebnisse der Expertengespréche

Franchise und Selbstbehalt wurden in den Expertengesprachen nicht explizit thematisiert: Wir waren bei
der Ausarbeitung der Gesprachsleitfaden davon ausgegangen, dass es sich um Out-of-pocket-Kosten
handelt, die bei einer Krebserkrankung ohnehin unvermeidbar sind. Mehrere Expert/innen machen aber
von sich auf eine Risikokonstellation aufmerksam. Weil mit zunehmender Franchise die Krankenkassen-
pramien abnehmen, besteht fir Haushalte mit einem kleinen Budget ein gewisser Anreiz, die Franchise
hoch anzusetzen. Bei einer Krebserkrankung haben sie dann selbst im Rahmen der von der Grundversi-
cherung gedeckten Leistungen Ausgaben von jdhrlich bis zu 3200 Franken (Franchise und Selbstbehalt) zu
tragen, auf die sie nicht vorbereitet sind.

Zwei Fachpersonen weisen ausserdem mit Nachdruck darauf hin, dass der Leistungsstopp der Kran-
kenkassen bei fehlenden Pramienzahlungen verheerende Folgen habe. Gemass Schatzungen der
Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektoren (GDK) gibt es aufgrund des Leistungsstopps zwischen
120'000 Personen bis 150'000 Personen, die faktisch ohne Versicherungsschutz sind.?” Hier geht es weni-
ger um die Frage, ob die Krebserkrankung selber zu finanzieller Armut fihrt, sondern vielmehr darum,
welche Folgen finanzielle Armut fir die Gesundheitsversorgung hat. Wie eine Fachperson ausfihrt, gerie-
ten manche Personen in einen Teufelskreis: So sei es beispielweise sehr wichtig, den Betroffenen einzu-
scharfen, dass sie ihre Krankenkassenpramien vor allen anderen Rechnungen zahlten. Andernfalls litten sie
nicht nur allein unter finanziellen Problemen, sondern wiirden unter Umstanden medizinische Leistungen
nicht im erforderlichen Ausmass beanspruchen oder hatten Zugangsprobleme zum Gesundheitssystem. —
Die GDK und santésuisse, der Branchenverband der Schweizer Krankenversicherer, gaben im Oktober
2008 bekannt, dass sie an einer Regelung arbeiten, wonach die Kantone kiinftig 85 Prozent der Zah-
lungsausstande Ubernehmen und die Krankenversicherer im Gegenzug auf die Leistungssistierung verzich-
ten. Im Februar 2009 wurden die Gesprache jedoch abgebrochen (NZZ vom 16. Februar 2009).

5.3 Kosten der Betreuung und Reorganisation des Alltags

Fragestellung

An einem Krebs erkrankt zu sein, bedeutet haufig auch, den eigenen Alltag grundsatzlich neu organisie-
ren zu mussen: Kehren die Patient/innen nach der Therapie nach Hause zurlick, oder werden sie ambulant
behandelt, so bendtigen sie haufig Unterstlitzung im Haushalt. Dies kann die Betroffenen direkt belasten,
wenn sie diese Leistungen einkaufen mussen (z.B. Haushaltshilfe, Kinderkrippe). Es ist auch mdglich, dass
Kosten indirekt anfallen, weil andere Familienmitglieder die Unterstiitzung erbringen und zu diesem
Zweck ihr Erwerbspensum reduzieren. Die Sozialversicherungen bieten hier kaum eine Stiitze: Leistungen
im Bereich der Haushaltshilfe — auch wenn sie von der Spitex erbracht werden — fallen nicht in den Bereich
der obligatorischen Krankenpflegeversicherung (Art. 7 KLV; KLS/LLS, 66). Einzig Uber die Ergédnzungsleis-
tungen zur AHV/IV kénnen entsprechende Leistungen abgegolten werden (Art. 13 — 13b ELKV).?

Den Expert/innen wurden diesbezlglich zwei Fragen unterbreitet:

7 Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheitsdirektorinnen und —direktoren, Medienmitteilung vom 24. Oktober 2008.
2 Die detaillierten Regelungen sind verhaltnismassig komplex. Vgl. dazu Dubach/Oesch/Guggisberg 2007, 51-58, J6hl 2007, 1863-
1910.
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B In welchen Konstellationen (familidre Situation, soziales Umfeld, Art und Behandlung der Krebserkran-
kung) ist der Aufwand wegen der Haushaltshilfe oder der Kinderbetreuung besonders gross?

B Konnen diese Kosten (Ausgaben, Erwerbseinbussen) dazu fuhren, dass Personen und Familien, die zu-
vor keine grésseren finanziellen Sorgen hatten, wegen der Krebserkrankung armutsgefahrdet sind?

Ergebnisse der Expertengespriche

Die meisten Expert/innen sind der Ansicht, dass Familien, die mit einem Krebsfall konfrontiert sind, die
grossten Belastungen bei der Reorganisation des Alltags zu tragen haben. Sie nennen zusatzliche Fakto-
ren, welche die Belastung erhéhen kénnen:

M Alleinerziehende: Handelt es sich um eine Einelternfamilie, so lastet die Haushalts-, Erziehungs- und
Erwerbsarbeit auf den Schultern einer einzigen Person — meistens einer Frau. Zusatzliche Betreuungsauf-
gaben (insbesondere bei Krebserkrankung eines Kindes) oder Ausfélle in der Haushaltsarbeit (bei Erkran-
kung des Elternteils) werden in der Regel nicht durch ein anderes erwachsenes Haushaltsmitglied geleistet
bzw. aufgefangen.
M Junge Kinder: Die fUr Erziehung und Kinderbetreuung erforderliche Zeit ist besonders hoch, wenn die
Kinder klein sind und insbesondere noch nicht zur Schule oder in den Kindergarten gehen.
M Erkrankung der Person, die vorwiegend die Haus- und Erziehungsarbeit leistet: Bezahlte Er-
werbsarbeit ist relativ haufig versichert (Lohnfortzahlungspflicht des Arbeitgebers, Krankenttaggeldversi-
cherung; vgl. dazu Abschnitt 5.4), unbezahlte Arbeit im Haushalt und in der Erziehung dagegen nicht.
Eine Familie steht deshalb tendenziell besser da bzw. wird finanziell weniger schwer getroffen, wenn die-
jenige Person erkrankt, die den gréssten Teil des Erwerbseinkommens bestreitet. In diesem Fall wird die
Lohneinbusse zumindest teilweise und/oder voriibergehend ersetzt. Fallt dagegen die Person aus, welche
die Haus- und Erziehungsarbeit leistet, so besteht kein Anspruch auf Leistungen, welche diese Einbusse
kompensieren. Entweder muss der Partner oder das Umfeld die unbezahlte Arbeit erbringen (und dafir
unter Umstanden das Erwerbspensum reduzieren) oder die entsprechenden Leistungen muissen einge-
kauft werden, etwa durch die Anstellung einer Haushaltshilfe oder die Spitex.
M Erkrankung eines Kindes: Ahnlich wie im obigen Absatz prasentiert sich die Situation auch dann,
wenn ein Kind an Krebs erkrankt. Der zentrale Unterschied besteht darin, dass nicht ein Ausfall an Haus-
haltsarbeit ersetzt werden muss, sondern der Betreuungsaufwand markant zunimmt. Gemeinsam ist aber
beiden Situationen, dass die zu erbringende Arbeit in den Bereich der unbezahlten «Care-Arbeit» gehort,
die nicht versichert ist. Eine Fachperson schildert diese Situation an einem anschaulichen Beispiel:
«Ein Ehepaar hat zwei Kinder, der siebenjdhrige Knabe hat Leukdmie und muss intensiv behandelt
werden. Beide Eltern sind erwerbstatig und konnten es mit der Kinderbetreuung zundachst noch ein-
richten. Jetzt kommt aber der Knabe ins Spital, und die Mutter muss bei ihm bleiben. Das Kind will
unbedingt die Mutter bei sich haben, es ist wichtig, dass sie die ganze Zeit anwesend ist. Die Mutter
kommt in ihrer Erwerbsarbeit doppelt unter Druck: Zum einen fiihrt sie in ihrer Firma eine sehr speziali-
sierte Arbeit aus und ist kaum ersetzbar. Zum anderen kann sie nicht ohne Bedenken krankgeschrie-
ben werden. Wiirde sie einen Arzt finden, der sie krankschreiben wirde, dann hétte sie Krankentag-
geld, aber das geht natdrlich nicht ohne weiteres. Zundchst hat sie Uberstunden und Ferien abgegol-
ten. Jetzt ist sie an dem Punkt, wo ihr die Firma keinen Lohn mehr zahlen kann. Die Familie hat nur

noch den Lohn des Mannes, ihr ganzes Gebdude gerdt ins Wanken. Und dann stellt sich die Frage:
Was nun?»

Weiter wird darauf verwiesen, dass dem weiteren familidren und sozialen Netz eine massgebliche Be-
deutung zukommt. Eine Fachperson bemerkt, dass gerade Personen mit Migrationshintergrund in dieser
Beziehung benachteiligt seinen. Sie seien oftmals nicht in der Lage, auf Verwandte und Freunde zuriick-
zugreifen, die ihnen in Notsituationen zur Seite stinden und beispielsweise Haushaltsarbeiten erledigten
oder informelle Hilfe leisteten.
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Eine generelle Einschatzung, ob die Kosten fir die Reorganisation des Arbeitsalltags die krebskranken
Personen und Familien nahe an die Armut bringen kénnen, fallt den Expert/innen verhaltnismassig
schwer. Sie verweisen auf Vielfalt der Situationen: Die Dauer spiele eine wichtige Rolle, ebenso der anfal-
lende Haushalts- und Betreuungsaufwand. Eine Fachperson stuft Lohneinbussen in vielen Féllen als
schwerwiegend und eine grosse finanzielle Belastung ein.

5.4 Kosten von Arbeitsunfahigkeit und fragiler Erwerbsintegration

Wer einer bezahlten Arbeit nachgeht und an Krebs erkrankt, scheidet zumindest voribergehend aus dem
Arbeitsprozess aus. Die durch die Arbeitsunfahigkeit bedingten Lohneinbussen sind auf unterschiedliche
Art und Weise abgedeckt. Wir erlautern deshalb im Folgenden zunachst die rechtliche Ausgangslage.
Anschliessend gehen wir auf die Ergebnisse der Expertengesprache ein. Wir wollten von den Expert/innen
wissen, unter welchen Bedingungen eine krebsbedingte — vollstandige oder teilweise — Arbeitsunfahigkeit
dazu fuhren kann, dass Personen und Familien wegen der Krebserkrankung armutsgefahrdet sind. Sie
erhielten dabei eine Liste moglicher Problemlagen unterbreitet, die ausdricklich als nicht erschépfend
bezeichnet wurde. Die Expert/innen sollten zudem einschatzen, wie haufig die aufgefiihrten Problemsitua-
tionen zu Verarmungsprozessen fihrten (selten, manchmal, haufig).

Rechtliche Ausgangslage

Voribergehende oder dauernde Erwerbsunfahigkeit ist auf unterschiedliche Art und Uber verschiedene
Versicherungszweige abgesichert. Gemass Obligationenrecht sind die Arbeitgeber verpflichtet, bei krank-
heitsbedingter Abwesenheit den Lohn fir eine gewisse Zeitdauer weiter zu bezahlen, sofern das Arbeits-
verhaltnis mehr als drei Monate gedauert hat oder fir mehr als drei Monate eingegangen wurde (Art.
324a OR). Je nach Anzahl Dienstjahren und kantonaler Gerichtspraxis dauert die Lohnfortzahlungs-
pflicht konkret zwischen 3 Wochen (Minimum) und 6 bis 9 Monaten (Maximum). Sie kommt dann zum
Tragen, wenn im Einzelarbeitsvertrag oder im Gesamtarbeitsvertrag keine langere Lohnfortzahlung vorge-
sehen ist und der Arbeitgeber auch keine Krankentaggeldversicherung abgeschlossen (und mindestens zur
Halfte finanziert) hat, welche ein Taggeld von mindestens 80 Prozent fiir eine langere Dauer vorsieht
(LKS/LLS 2008, 111).

Bei Personen, die zum Zeitpunkt der Erkrankung arbeitslos waren, kénnen — sofern keine zusatzlichen
kantonalen Leistungen bestehen — wahrend maximal einem Monat ununterbrochen das volle Arbeitslo-
sentaggeld beziehen. Uber die gesamte Rahmenfrist ist der Bezug bei krankheitsbedingter (teilweiser oder
vollstandiger) Arbeitsunfahigkeit auf 44 Tage beschrankt (Art. 28 AVIG).?

Bei langeren Absenzen ist entscheidend, ob die krebskranke Person eine Krankentaggeldversicherung
besitzt. Taggeldversicherungen sind in der Schweiz nicht obligatorisch. Relativ haufig sind Arbeitge-
ber/innen jedoch im Rahmen von Gesamtarbeitsvertragen verpflichtet, ihre Arbeitnehmer/innen mit einem
Krankentaggeld zu versichern. Das Versicherungsverhaltnis wird dabei durch einen Kollektivversicherungs-
vertrag zwischen dem Arbeitgeber einerseits und einer Krankenkasse oder Versicherungsgesellschaft an-
dererseits etabliert. Hat der Arbeitgeber keine kollektive Taggeldversicherung oder ist eine Person selb-
standig, so kann sie eine Einzelversicherung abschliessen (KLS/LLS 2008, 118).

2 Wit folgender Ausnahme: Arbeitslose, die ihren Anspruch ausgeschopft haben und weiterhin voriibergehend vermindert arbeits-
fahig sind, haben, sofern sie unter Beriicksichtigung ihrer verminderten Arbeitsfahigkeit vermittelbar sind und alle Gbrigen An-
spruchsvoraussetzungen erfullen, Anspruch auf das volle Taggeld, wenn sie zu mindestens 75 Prozent, und auf das halbe Taggeld,
wenn sie zu mindestens 50 Prozent arbeitsfahig sind (Art. 28 Abs. 4 AVIG).
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Taggeldversicherungen kénnen nach Regeln des Sozialversicherungs- oder des Privatversicherungsrechts
abgeschlossen sein:

M Das Krankenversicherungsgesetz (KVG) verpflichtet alle Krankenkassen, die eine obligatorische
Krankenpflegeversicherung betreiben, eine Taggeldversicherung anzubieten. Alle Personen mit Wohnsitz
oder Erwerbstatigkeit in der Schweiz haben das Recht, zu gleichen Bedingungen eine solche Taggeldversi-
cherung nach Sozialversicherungsrecht abzuschliessen. Das KVG definiert keine minimalen Krankentag-
gelder. Die meisten Versicherer bieten daher ein Taggeld von maximal 35 Franken an, was einem Mo-
natseinkommen von rund 1000 Franken entspricht und damit nur einen kleinen Teil des Lohn- und Ver-
dienstausfalls abdeckt (LKS/LLS 2008, 116; Oggier 2004, 370). Die Versicherer miussen das Taggeld wah-
rend 720 Tagen innerhalb von 900 aufeinanderfolgenden Tagen gewdhren.

M Bei Taggeldversicherungen nach Regeln des Versicherungsvertragsrechts (VVG) steht es den priva-
ten Versichereren und Krankenkassen grundsatzlich frei, ob sie mit einer bestimmten Person einen solchen
Vertrag abschliessen wollen oder nicht und sie kénnen die Modalitaten der Versicherung weitgehend frei
gestalten. In Kollektivversicherungen betragt das versicherte Taggeld meistens 80 Prozent des Lohns, sel-
tener auch 90 oder gar 100 Prozent. In der Regel werden die Taggelder in Kollektivversicherungen eben-
falls wahrend 720 Tagen geleistet (Oggier 2004, 370).%

Ist die krebskranke Person nicht arbeitsfahig und sind die Lohnfortzahlungen oder Leistungen der Kran-
kentaggeldversicherung ausgeschopft, so stellt sich die Frage, ob sie Anspruch auf eine Rente der Invali-
denversicherung hat. Ein Gesundheitsschaden fuhrt versicherungsrechtlich erst dann zur Invaliditat,
wenn eine Person wahrend eines Jahres ohne wesentlichen Unterbruch durchschnittlich mindestens 40
Prozent arbeitsunfdhig gewesen ist (Art. 28 IVG). Der Bezug einer IV-Rente setzt eine Arbeitsunfahigkeit
von mindestens 40 Prozent voraus, bei diesem Invaliditatsgrad besteht Anspruch auf eine Viertelsrente.
Ganze Invalidenrenten werden bei einem Invaliditdtsgrad von mindestens 70 Prozent gesprochen. Die
konkrete Rentenhdhe bewegt sich bei einer ganzen Invalidenrente zwischen 1105 und 2210 Franken. Mit
dem Bezug der IV-Rente besteht im Fall finanzieller Bedurftigkeit Anspruch auf Erganzungsleistungen.

Verlauft der Genesungsprozess erfolgreich, so stehen manche Krebspatient/innen vor der Herausforde-
rung, sich erneut in das Erwerbsleben zu integrieren. Teilweise haben sie ihre frihere Stelle verloren oder
waren bereits vor der Erkrankung arbeitslos. In diesem Fallen besteht der tbliche Anspruch auf Leistungen
der Arbeitslosenversicherung. Die Taggelder der Arbeitslosenversicherung decken 80 bis 90 Prozent
des versicherten Lohns, ihre Hochstzahl bemisst sich nach dem Alter und der Beitragszeit. In der Regel
liegt sie bei 400 Taggeldern, in besonderen Fallen bei 520 Taggeldern (Art. 27 AVIG).*!

Ergebnisse der Expertengespréache: Krankentaggeldversicherung
Alle Expert/innen erwahnen Félle, in welchen Krebspatient/innen wegen einer fehlenden Krankentaggeld-
versicherung in prekdre Lebensverhaltnisse gerieten. Eine Fachperson stuft dies als das grésste Problem in

30 Gemass Angaben der Verwaltung aus dem Jahr 2004 hatten damals 2.5 Millionen Personen eine Taggeldversicherung, davon
800'000 Uber die fakultative Versicherung des KVG und 1.7 Millionen Uber die privaten Versicherungen im Rahmen des VVG. Von
den 800'000 Personen mit einer Versicherung nach KVG hatten 500'000 eine Einzelversicherung und 300'000 eine Kollektivversi-
cherung (Bericht der nationalratlichen Kommission fiir soziale Sicherheit und Gesundheit vom 16. Januar 2004 zur Standesinitiative
des Kantons Jura betreffend Liicken und Unstimmigkeiten bei Taggeldern).

3 Anspruch auf maximal 520 Taggelder haben Versicherte, die das 55. Altersjahr zuriickgelegt haben; ebenso Versicherte, die eine
Invalidenrente der IV oder der UV beziehen oder eine solche Rente beantragt haben, sofern der Antrag nicht aussichtslos erscheint.
In beiden Féllen ist eine Beitragszeit von mindestens 18 Monaten erforderlich. Fir den Bezug von maximal 400 Taggeldern ist eine
Beitragszeit von 12 Monaten Voraussetzung. Wer von der Erfullung der Beitragszeit befreit ist (z.B. Bildungsabgdnger/innen), hat
Anspruch auf hochstens 260 Taggelder.
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der sozialen Absicherung von Krebspatient/innen ein; eine andere Fachperson bekundet, dass sie solche
Problemsituationen haufig erlebe. Die Ubrigen Expert/innen sind in ihren Urteilen etwas zurickhaltender.

Selbstandigerwerbende werden als Gruppe angeflhrt, die besonders oft keine Taggeldversicherung
abgeschlossen hat. Dies hat unter anderem damit zu tun, dass bei Taggeldversicherungen nach VWG die
Pramien teilweise prohibitiv ausfallen oder Krankheitsvorbehalte bestehen. Gemass einer Fachperson stellt
sich bei Selbstandigerwerbenden zudem relativ haufig das Problem, dass die Versicherungsleistungen erst
nach einer gewissen Frist einsetzen («aufgeschobenes Taggeld» mit entsprechender Pramienermassigung).
Vereinzelt wird auch auf die problematische Situation von Arbeitslosen aufmerksam gemacht, die im
Krankheitsfall nur eine geringe Anzahl von Taggeldern beziehen kénnen und daher rasch vor finanziellen
Problemen stehen, wenn sie keine zusatzliche Krankentaggeldversicherung abgeschlossen haben.

Der Versicherungsschutz bei Angestellten wird unterschiedlich beurteilt. Eine Fachperson hat die Erfah-
rung gemacht, dass Angestellte meistens eine Krankentaggeldversicherung besdssen. Eine andere Fach-
person warnt hingegen davor, die Situation bei den Angestellten als problemlos anzusehen. Dies aus zwei
Grunden:

M Erstens sei eine beachtliche Minderheit von Angestellten in Betrieben tatig, die keine kollektive Tag-
geldversicherung hatten. Besonders oft komme dies in Branchen vor, in denen kein allgemein gltig er-
kldrter Gesamtarbeitsvertrag bestehe, der eine Taggeldversicherung garantiere.

B Zweitens seit der Versicherungsschutz der Taggeldversicherung nicht selten geringer als die Versicher-
ten meinten. So bieten gewisse Taggeldversicherungen nur limitierte Leistungen, wenn die Arbeitsunfa-
higkeit die Folge eines Gesundheitsschadens ist, der schon bei der Anstellung bestanden hatte. Die Tag-
geldversicherung decke in diesen Fallen ungefahr die Lohnfortzahlung nach Obligationenrecht ab, mehr
nicht.

Verschiedentlich wird auf fragwiirdige Praktiken von Arbeitgebern hingewiesen, welche den beste-
henden Versicherungsschutz schmalern. Dies betrifft beispielsweise Entlassungen: Arbeitgeber kénnen
auch bei andauernder Krankheit nach einer bestimmten Dauer der Arbeitsunfahigkeit kiinden; die Sperr-
frist hangt von der Dauer des Arbeitsverhaltnisses ab und betrdgt maximal 180 Tage (Art 336¢ OR). In
gewissen Versicherungen endet mit dem Arbeitsverhaltnis auch der Anspruch auf Taggelder. Fir die be-
troffenen Personen ist dies ein harter Schlag; sie mussten in eine Einzelversicherung Ubertreten, was je-
doch sehr kostenintensiv sein kann. Eine Fachperson schildert mehrere Falle, in welchen die Anzahl der
Dienstjahre durch Firmenlibernahmen, Outsourcing oder eine rechtliche Neuregelung der Arbeitsbezie-
hung kinstlich gekurzt wird. Dies hat zwar nicht direkt einen Einfluss auf die Taggeldversicherung, stellt
aber die Arbeitnehmenden bezlglich der Dauer von Lohnfortzahlungen oder der Kiindigungs-Sperrfrist
rechtlich schlechter.

Dass trotz Versicherung kein Anspruch auf Taggelder besteht, kommt nach Ansicht der meisten Ex-
pert/innen nur selten vor. Solche Falle kdnnen beispielsweise auftreten, wenn eine Person nur teilweise
arbeitsunfahig ist und dabei die Schwelle unterschreitet, die fir die Auszahlung von Taggeldern relevant
ist. In der Regel liegt diese bei einer Arbeitsunfahigkeit von 50 Prozent (KLS/LLS 2008, 126). Ebenfalls eher
selten kommt es nach Einschatzung der Expert/innen vor, dass Personen oder Familien armutsgefahrdet
sind, weil die Taggelder in der Regel nicht den ganzen Lohn ersetzen. Eine Fachperson misst dem
allerdings eine grossere Bedeutung zu und hebt hervor, dass Selbstandigerwerbende diesbezlglich be-
sonders gefahrdet seien.
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Ergebnisse der Expertengespréache: Invalidenversicherung

Ein Problem wird von fast allen Expert/innen Ubereinstimmend als besonders dringlich herausgestellt: die
lange Entscheiddauer der IV. Der Beschluss dariiber, ob eine krebskranke Person Anspruch auf eine
Rente der Invalidenversicherung hat, ziehe sich mitunter Gber drei bis vier Jahre und stelle die Betroffenen
oftmals vor grosse finanzielle Probleme. Mehrere Expert/innen halten mit Nachdruck fest, dass solche Félle
sehr oft auftraten und fir die krebskranken Personen finanziell gravierend und psychisch zermirbend
seien. Konsens herrscht auch darin, dass fur diese Verzégerungen nicht allgemein eine blrokratische
Schwerfalligkeit verantwortlich ist, sondern dass sie mit der spezifischen Situation von krebskranken Men-
schen zusammenhdangen. Konkret wird auf zwei Sachverhalte hingewiesen:

B Offene Prognose: Der Bezug einer [V-Rente setzt mit der 5. IV-Revision voraus, dass eine Eingliede-
rung aussichtslos ist.*? Bei Krebspatient/innen fallen solche Einschatzungen oftmals schwer. Wie gut sich
jemand von einer Krebserkrankung und der Therapie erholt, ist schwierig vorherzusagen. «Krebserkran-
kungen», sagt eine Fachperson, «sind fir die IV schwierig, weil sie so langandauernd, schleichend und
wechselnd sind». Auch bei anhaltender Arbeitsunfahigkeit kann fir relativ lange Zeit eine Hoffnung auf
Besserung bestehen, die dann allenfalls durch einen Riickfall zunichte gemacht wird. Eine Fachperson hat
den Eindruck gewonnen, dass die IV vor allem bei wenig bekannten Krankheitsbildern und Verlaufen den
Entscheid hinauszdgere: «Wenn es ganz eindeutig ist, geht es schnell. Aber wenn es eine wenig bekannt
Krebsart ist, bei der auch die Arzte noch nicht viel Erfahrung haben, oder wenn der Patient jung ist: dann
kann es sehr lange dauern.»

B Schwankender Krankheits- und Genesungsverlauf: Der Anspruch auf eine IV-Rente setzt voraus,
dass die betroffenen Personen wahrend eines Jahres ohne wesentlichen Unterbruch durchschnittlich min-
destens 40 Prozent arbeitsunfahig gewesen sind (Art. 28a Abs. 2 IVG; Art. 6 ATSG2). Eine «wesentlicher
Unterbruch» liegt vor, wenn eine Person an mindestens 30 aufeinanderfolgenden Tagen voll arbeitsfahig
ist (Art. 29ter IVV). Weil die Krankheitsverlaufe von Krebspatient/innen oftmals schwanken, kann es vor-
kommen, dass sie vortbergehend vollstéandig arbeitsfahig geschrieben werden, danach einen Rickfall
erleiden und die Wartefrist von neuem beginnt. Als Krebsarten, fur die solches Auf und Ab im Krankheits-
verlauf typisch sind, werden Brustkrebserkrankungen und Leukamien genannt; allgemein bestehe die
Tendenz bei frihen Diagnosen und Eingriffen.

Die langen Entscheiddauern kénnen auch damit zusammenhangen, dass die Arbeitsunfahigkeit von
Krebspatient/innen teilweise eine stark psychische Komponente hat. Dies bereitet der IV Abgrenzungs-
probleme. Dass Krebspatient/innen trotz Arbeitsunfahigkeit einen abschlagigen Rentenentscheid
erhielten, stellt zwar in den Augen der meisten Expert/innen tendenziell ein geringeres Problem dar als die
langen Entscheiddauern. (Eine Fachperson meint sogar, gemass ihrer Erfahrung werde letztlich sogar bei
100 Prozent aller Dossiers eine Rente gesprochen, nur dauere es sehr lange.) Trotzdem scheint es relativ
haufig vorzukommen, dass das Urteil der IV und die Selbsteinschatzung der Krebspatient/innen oder der
Bericht ihres Arztes auseinanderklaffen. Mehrere Fachpersonen erwahnen solche Falle. Auch schildern sie
anschauliche Beispiele, in denen die in denen erwerbstatige Personen nach einer Krebserkrankung wegen
psychischer Probleme allmahlich aus dem Erwerbsprozess ausscheiden:

«Objektiv ist es manchmal schwierig zu begriinden, dass eine Person arbeitsunféhig ist. Subjektiv, vom

Menschen her, sieht es anders aus: er kann nicht mehr, ist zu mide, zu eingeschrénkt. Es ist vor allem

auch die Mdigkeit. Bei einem Hirntumor kann man ganz klare Ausfélle feststellen. Aber wenn jemand

Darm- oder Magenkrebs hat, ist das nicht so eindeutig. Auch bei Brustkrebs nicht. Eigentlich misste es
wieder gehen, man kann sich bewegen usw. Aber man ist krdftemdssig eingeschrdnkt, man muss sich

32 «Anspruch auf eine Rente haben Versicherte, die ihre Erwerbsfahigkeit oder die Fahigkeit, sich im Aufgabenbereich zu betatigen,
nicht durch zumutbare Eingliederungsmassnahmen wieder herstellen, erhalten oder verbessern kénnen» (IVG Art. 28a Abs. 1 lit. a).
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speziell erndhren oder mehr Ruhepausen machen. Dass die Leute derart ermidet und kraftlos sind, ist
von aussen betrachtet nicht immer logisch. Aber es ist s0.»

«Bei chronischen Folgen von Krebs gibt es relativ hdufig unterschiedliche Einschatzungen der Arbeits-
fahigkeit. Die chronische Folge dussert sich beispielsweise in MUdigkeit, in einer Antriebsproblematik.
Wenn die behandelnden Arzte einen guten Bericht schreiben, wird das [von der IV] auch akzeptiert.
Wenn der Onkologe aber diffuse Angaben macht, subjektive Einschdtzungen des Patienten hervorhebt
mit Formulierungen wie ,Er fGhlt sich...” — dann wird es schwierig. [...] Krebserkrankung ist ein Bruch in
einer persénlichen Karriere, das erschiittert viele, und sie kommen dann nicht mehr auf dasselbe Ni-
veau der Arbeitsfahigkeit, das sie vorher hatten. Es ist schwierig zu erkldren, warum das nicht méglich
ist. Dies fihrt in der Praxis hdufig zu Konflikten.»

«Wenn Krebspatient/innen als geheilt gelten, ist es ein sehr grosse Hdrde, wieder mit der Arbeit zu be-
ginnen. Es kann Probleme geben, weil die Leute keine Arbeit mehr haben und nichts Neues finden,
oder welil sie nur begrenzt arbeitsfahig sind, aber eine nicht reduzierbare Vollzeitstelle haben. Und
dann gibt es die Personen, die sich gar nichts mehr zutrauen und das Gefiihl haben: ,Warum erkennt
man das nicht, dass ich so schwer krank bin? Warum sagt man, 50 Prozent sollten eigentlich drinlie-
gen?’ Das Umstellen fallt ihnen schwer. Eben hat es noch geheissen: ,Du hast Krebs, Du wirst sterben’,
und jetzt sagt man: ,Du bis gesund, zumindest teilweise’. Mitunter kehrt das innerhalb weniger Mona-
te vollstandig. Und das gilt es zu verarbeiten und umzusetzen.»

«In einem Fall handelt es sich um einen Mann in mittleren Alter. Als die Krebserkrankung kam, hatten
er und seine Frau eine Tochter im Alter von ungefdhr 12 Jahren. Er hat normal verdient, seine Frau be-
zog eine IV-Rente. Mit diesem Einkommen konnten sie recht qut leben. Als er an Krebs erkrankt war,
verlor er seine Arbeit; vermutlich war die Krankheit der Ausléser der Kindigung. Allein unter medizini-
schen Gesichtspunkten beurteilt, war die Krebserkrankung nicht besonders schwer. Er entwickelte
aber enorme Angste, die Krankheit hat ihn vollkommen niedergedriickt: Angste wegen der Gesund-
heit, vor einem Rlckfall, vor dem Sterben. Er war nicht mehr fahig, wieder richtig in die Arbeit einzu-
steigen, und das lauft mittlerweile seit vier Jahren so. Es ist eine extreme Situation: Man macht Thera-
pien, Abkldrungen, die IV ist dran usw. Die psychische Belastung hat dazu gefihrt, dass er sich kom-
plett zurlickgezogen hat.»

«lch habe die Erfahrung gemacht, dass die Arzte der IV nach der Behandlung eines Brustkrebses haufig
die Auffassung vertraten, die betroffene Person kdnne die Arbeit sofort wieder aufnehmen. Ist das
wirklich so? Es gibt hdufig Differenzen zwischen der medizinischen Ansicht des Versicherers und derje-
nigen des Patienten oder des Arztes, der dem Patienten wirklich in die Augen schaut. Haufig wider-
spricht das subjektive Empfinden den objektiven Daten. Unter guten Bedingungen zur Arbeit zurlick-
zukehren, ist jedoch hdufig vom subjektiven Empfinden abhdngig.»

Eine Fachperson weist zudem darauf hin, die Anwendung der gemischten Methode der Invaliditats-
bemessung kdnne bewirken, dass sich trotz deutlicher Arbeitsunfahigkeit kein Anspruch auf eine Rente
etablieren lasse. Dies sei insbesondere bei Frauen der Fall, die vor der Diagnose Teilzeit erwerbstatig gewe-
sen seien und daneben weitgehend selbstédndig den Haushalt besorgt hatten. Weil bei der Invaliditatsbe-
messung nach der gemischten Methode Wechselwirkungen zwischen den beiden Bereichen (Erwerbsta-
tigkeit, Haushalt) nur unzureichend bertcksichtigt wirden, komme man selten auf einen Invaliditatsgrad,
der die erforderlichen 40 Prozent Ubersteige.

Vollrenten der Invalidenversicherung betragen maximal 2210 Franken pro Monat. Geraten Krebspatien-
ten in Armut, weil diese Rente zu gering ist? Vereinzelt wird auf das besondere Risiko von Selbstan-
digerwerbenden oder Teilzeitbeschaftigten (z.B. Alleinerziehende) hingewiesen, die keine 2. Saule haben.
Weil mit dem Anspruch auf Leistungen der Invalidenversicherung auch ein Recht auf Erganzungsleistun-
gen erwachst, ist die Antwort auf diese Frage allerdings davon abhangig, wie der mdgliche Bezug von
Ergénzungsleistungen bewertet wird. Stuft man Personen, die auf Ergdnzungsleistungen angewiesen sind,
als arm ein, so lasst sich die Rentenhdhe der Invalidenversicherung tendenziell als Armutsrisiko einzustu-
fen. In diesem Sinne halt eine Expertin fest, dass Invaliditat ihres Erachtens immer ein Armutsrisiko sei.
Orientiert man sich dagegen an den materiellen Verhaltnissen nach dem Bezug der Erganzungsleistungen,
so sieht die Situation anders aus. Aus diesem Grund stuft eine andere Fachperson das Armutsrisiko von
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Bezliger/innen einer IV-Rente als gering ein. Gefahrdet sieht sie hauptsachlich Auslander/innen, die erst
dann Anspruch auf Erganzungsleistungen haben, wenn sie seit zehn Jahren ununterbrochen in der
Schweiz leben (Art. 2 Abs. 2 Bst. a und b ELG).** Wir kommen in Abschnitt 5.7 noch einmal ausfihrlicher
auf die Bewertung von Erganzungsleistungen zuriick.

Ergebnisse der Expertengespriche: Arbeitslosigkeit

Dass krebskranke Personen aus dem Erwerbsprozess ausscheiden, hat nicht immer damit zu tun, dass sie
aus physischen oder psychischen Grinden nicht mehr arbeiten kénnen. Ebenso kommt es vor, dass Perso-
nen wegen ihrer Krebskrankheit ihre Erwerbsarbeit verlieren und Schwierigkeiten bekunden, eine neue
Stelle zu finden. In den Expertengesprachen werden folgende Probleme bei der Erwerbsintegration er-
wahnt:

B Arbeitspensum nicht reduzierbar: Eine Krebserkrankung kann dazu fihren, dass die Betroffenen
anschliessend nur noch beschrankt arbeitsfahig sind. Nicht in jedem Fall ist es jedoch mdglich, das Ar-
beitspensum der bestehenden Stelle in der gewinschten Weise zu reduzieren.

M Rare Teilzeitstellen: Auf dem Arbeitsmarkt eine Teilzeitstelle zu finden, ist verhaltnismassig schwierig.
B Angste der Arbeitgeber: Erfahren die Arbeitgeber bei einer Stellenbewerbung von der Krebserkran-
kung, so haben sie teilweise Angst vor einem Ruckfall.

Zwei Fachpersonen weisen darauf hin, es sei sehr wichtig, Informations- und Aufklarungsarbeit bei
den Arbeitgebern zu leisten (vgl. dazu auch Abschnitt 5.8). Eine der beiden Personen dussert sich fol-
gendermassen:
«Man muss den Arbeitgebern aufzeigen, was es bedeutet, wenn jemand krebskrank ist: Dass es még-
lich ist, diese Arbeitspldtze zu erhalten, und man eine Lésung findet, damit jemand auf seiner Stelle
bleiben kann. Zu diesem Zweck muss man die Arbeitgeber informieren: Man sollte ihnen etwas in die

Hand geben, damit sie nicht erschrecken und wissen, wie sie vorgehen kénnen, wenn einer ihrer Mit-
arbeitenden an Krebs erkrankt.»

Krankheitsbilder

Die Expert/innen wurden in den Gesprachen gebeten, darlber Auskunft zu geben, bei welchen Krebser-
krankungen und Behandlungsmethoden eine Rickkehr in die Erwerbsarbeit besonders schwer falle. Meh-
rere Fachpersonen gaben an, dass Verallgemeinerungen kaum méglichen seien: Die Chancen einer
erfolgreichen Erwerbsintegration seien zu stark von der beruflichen Ausbildung einer Person, dem Krank-
heitsstadium, dem Therapieverlauf und der psychischen Reaktion der betroffenen Person abhangig. Ein
Bauarbeiter beispielsweise kdnne nach einer Lungenkrebserkrankung kaum mehr seinem herkdmmlichen
Beruf nachgehen, bei einer Arbeit im Biro sei dies weniger problematisch.

Zwei Fachpersonen erwdahnen Magen- und Darmkrebserkrankungen als Falle, in welchen eine Er-
werbsintegration verhaltnismassig kompliziert sind. Die Betroffenen seien oftmals kraftemassig einge-
schrankt und auf spezielle Erndhrung angewiesen. Wenn sie zusatzlich einen klnstlichen Darmausgang
hatten, flrchteten sich die Betroffenen oft vor Komplikationen. Ebenfalls zweimal angefihrt werden
Hirntumore: Die Fahigkeiten der Betroffenen seien danach vielfach eingeschrankt, dies gelte sowohl fur
dienstleistungsbezogene wie fir manuelle Berufe. Bisweilen komme es zu eigentlichen Personlichkeitsver-
anderungen, auch ein Beistand kénne erforderlich sein. Einzelne Fachpersonen nennen zudem Brust-
krebserkrankungen, bei welchen Lymphodeme zu Bewegungseinschrankungen fihren kénnen, und

3 Far Flichtlinge und Staatenlose betragt diese Frist 5 Jahre. BUrgerinnen oder Burger eines EU-Mitgliedstaates, die unter das Perso-
nenfreiztigigkeitsabkommen fallen, missen in der Regel keine Karenzfrist erftllen.
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Kehlkopfoperationen, nach denen die Kommunikationsfahigkeit der Patient/innen teilweise einge-
schrankt ist und sie sich nicht in einem staubigen Umfeld aufhalten sollten. Ebenfalls erwahnt werden
Leukamien.

Ausmass der Armutsgefahrdung

Den meisten Expert/innen fallt es relativ schwer, das Ausmass der Armutsgefahrdung bei den diskutierten
Formen von Lohneinbussen bzw. Folgen von Erwerbslosigkeit zu ermessen. Auch hier komme es sehr
stark auf den Einzelfall an.

Eine Fachperson hebt hervor, der entscheidende Unterschied zu den Ubrigen finanziellen Belastungen von
Krebspatient/innen sei die Dauerhaftigkeit. Krankheitsbedingte Out-of-pocket-Ausgaben und Kosten der
Betreuung und der Reorganisation des Alltags fielen wahrend einer begrenzten und haufig relativ kurzen
Phase an. Lohneinbussen wegen fehlender oder eingeschrankter Erwerbsfahigkeit seien dagegen von viel
langerer Dauer. Entsprechend seien auch die Unterstiitzungsmoglichkeiten der Kantonalen Krebsligen
verschieden: Bei nicht gedeckten Krankheits- oder Betreuungskosten kénnten sie effizient eingreifen und
subsidiare finanzielle Hilfe leisten. Bei Erwerbseinbussen, die auf eine ldngerfristig eingeschrankte Arbeits-
fahigkeit zuriickgehen, sei dies nicht oder allenfalls voribergehend mdglich.

5.5 Soziale Kontakte

Fragestellung

Wie Abschnitt 1.2 dargelegt, ist Armut nicht allein eine finanzielle Frage. In den Expertengesprachen wur-
den deshalb auch der soziale Riickzug und die soziale Ausgrenzung von Krebspatient/innen thematisiert.
Dabei wurden den Expert/innen gefragt, ob sie eine Gefahr sehen, dass Menschen, die eine Krebserkran-
kung Uberstanden haben, auf langere Dauer weniger soziale Kontakte haben. Falls dies zutreffen sollte,
wurden die Expert/innen zudem um ihre Meinung gebeten, bei welchen Personengruppen und unter
welchen Bedingungen eine solche Gefahr besonders ausgepragt sei.

Ergebnisse der Expertengespréache

Grundsatzlich teilen die Expert/innen die Auffassung, wonach eine Krebserkrankung zum sozialen Rick-
zug der Betroffenen fihren kann. Die Mehrheit war jedoch sehr zuriickhaltend darin, spezifische Per-
sonengruppen oder Rahmenbedingungen zu nennen. In den Antworten zeichnet sich eine gewisse
Tendenz ab, den sozialen Riickzug eher als eine Bewaltigungs- und Verhaltensstrategie der Krebspati-
ent/innen zu deuten denn als ein von aussen auferlegte Ausgrenzung. So stellt beispielsweise eine Fach-
person fest, dass eine Typisierung kaum maglich sei, weil Krebspatient/innen individuell sehr verschieden
auf ihr Schicksal reagierten: Die einen wirden sich gewissermassen mit der Krankheit zusammen von der
Gesellschaft abschotten, die anderen dagegen entwickelten eine neue und offene Einstellung zum Leben.
Zwei Fachpersonen vertreten die Ansicht, dass eine Krebserkrankung Tendenzen zur sozialen Isolation
verstarke: Unter Ausgrenzung und Riickzug litten vor allem diejenigen Personen und Familien, die bereits
vorher wenig integriert gewesen seien.

Zu konkreten Rickzugsmustern, die mit der Art der Krebserkrankung und dem sozialen Umfeld zusam-
menhangen, wird Folgendes erwahnt:

B Kommunikationsfahigkeit: Personen mit Krebserkrankungen im Bereich von Hals, Mund und Rachen
sind haufig in ihrer mtindlichen Kommunikationsfahigkeit eingeschrankt und kénnen beispielsweise nicht
mehr telefonieren.
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M Aussere Erscheinung: Personen, deren dussere Erscheinung sich wegen der Krebserkrankung veran-
dert hat, haben Hemmungen, sich an die Offentlichkeit zu begeben. Dies betrifft ebenfalls Personen mit
Krebserkrankungen in Hals, Mund und Rachen, erwahnt werden zudem Patient/innen, denen im Ge-
sichtsbereich Haut verpflanzt wurde.

B Arbeitsunfahigkeit: Das Ausscheiden aus dem Erwerbsprozess ist nicht allein unter finanziellen Ge-
sichtspunkten (Lohneinbussen) problematisch, sondern bedeutet auch einen Verlust an wichtigen sozialen
Kontakten.

B Fruchtbarkeit, Potenz: Krebserkrankungen, deren Behandlung die Potenz oder die Fruchtbarkeit der
Patient/innen angreift, sind gemass einer Fachperson besonders stark tabuisiert. Manche Betroffenen
wiarden alles unternehmen, damit das Umfeld nichts erfahre, und sich im Zweifelsfall lieber zuriickziehen.
Gleichzeitig drohe die Gefahr, dass die Krankheitsfolgen zu Spannungen in der Ehe fihrten.

H Gesellschaftliche Stigmatisierung: Eine Fachperson macht eine gesellschaftliche Tendenz aus, dass
Krebspatient/innen zunehmend selber fir ihre Erkrankung verantwortlich gemacht werden. Eine Krebser-
krankung gelte nicht mehr als ein Schicksalsschlag, sondern als vermeidbare Krankheit und damit als Ma-
kel. Besonders ausgepragt sei dies bei Krebsarten, deren Risiko mit einem erhéhten Suchtmittelkonsum
zunehme. Aber auch ihre Erndhrungsgewohnheiten wiirden den Patient/innen vorgehalten.

H Begrenzte Verfiigbarkeit: Die labile Gesundheit von Krebspatient/innen zwinge die Krebspati-
ent/innen, kurzfristig Termine abzusagen und zu verschieben. Der Bekannten- und Freundeskreis trage
dies auf langere Dauer nicht immer mit; allmahlich werde auf Einladungen verzichtet. Dies geschehe zum
Teil durchaus in der guten Absicht, die Kranken nicht zu bedrangen und unter Druck zu setzen.

5.6 Zeitliche Entwicklungen

Fragestellung

Einer der Griinde, die vorliegende Studie durchzufihren, waren Hinweise von Kantonalen Krebsligen,
wonach das Prekaritatsrisiko von Krebspatient/innen in der jlingsten Vergangenheit zugenommen habe.
Wir stellten daher den Expert/innen die Frage, ob sie den Eindruck haben, dass sich das Armutsrisiko von
Krebspatient/innen in den letzten Jahren verandert habe. Die Richtung einer solchen Verdnderung — zum
Guten oder zum Schlechten — wurde in der Formulierung der Frage bewusst offen gelassen.

Ergebnisse der Expertengespriche

Nur eine Fachperson vertritt die Ansicht, dass das Armutsrisiko von Krebspatient/innen abgenommen
habe. Diese Aussage bezieht sich allerdings ausdricklich auf Krebspatient/innen im Rentenalter. Die Fach-
person verweist insbesondere auf die Verbesserungen im Bereich der Ergdnzungsleistungen zur
AHV/IV, wo im Rahmen der 4. IV-Revision die Limiten fir die Vergitung von Krankheits- und Behinde-
rungskosten fr Menschen mit einer Hilflosenentschadigung mittleren Grades von 25'000 Franken auf
CHF 60'000 Franken und fir solche mit einer Hilflosenentschadigung schweren Grades auf 90'000 Fran-
ken erhéht worden sind.

Die Ubrigen Expert/innen sind der Ansicht, dass sich die Situation von Krebspatient/innen eher ver-
schlechtert habe, wobei die Urteile unterschiedlich pragnant sind. Zwei Fachpersonen meinen, dass
schwere Krankheiten schon immer einen grossen Einschnitt dargestellt hatten. Ein Armutsrisiko habe auch
friher bestanden, jedoch habe es sich in jingster Zeit eher akzentuiert.

Einen erh6hten Druck machen die meisten Expert/innen in der IV aus. Angesichts der Verschuldung
der IV und im Zuge der IV-Revisionen sei die Praxis strenger geworden: Die Entscheiddauern hatten sich in
die Lange gezogen und wiirden finanzielle Notlagen provozieren, die Rentenentscheide fielen strenger
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und restriktiver aus. Die Aufhebung der Zusatzrenten habe den finanziellen Handlungsspielraum mancher
Krebspatient/innen eingeengt.

Weiter wird auf folgende Entwicklungen verwiesen:

M Leistungsstopp: Die Anfang 2006 eingefihrte Leistungsstopp der Krankenversicherer bei ausstehen-
den Pramien (Art. 64a KVG) habe die Situation von Krebspatient/innen in prekaren Lebenslagen entschie-
den verschlechtert.

H Rechts- und Versicherungsstatus: Die Anzahl der Sans Papiers (ohne Zugang zu Versicherungsleis-
tungen) und der Personen ohne Sozialversicherungsschutz habe zugenommen.

B Arbeitsmarkt: Fir Menschen mit chronischen Krankheiten sei es schwieriger geworden, einen Arbeits-
platz zu finden. Das habe zum einem mit dem Riickgang von Nischenarbeitsplatzen zu tun, zum anderen
auch mit einem abnehmenden sozialen Bewusstsein der Arbeitgeber.

M Fallpauschalen: Mit der Einfihrung von diagnosebezogenen Fallpauschalen (DRG) durfte sich nach
Einschatzung einer Fachperson der wirtschaftliche Druck zur Reduktion der Dauer von Spitalaufenthalten
erhéhen. Fiir die Krebspatient/innen ware dies tendenziell mit héheren finanziellen Belastungen bei der
Organisation der Pflege und Betreuung zu Hause oder in der Rehabilitation verbunden. Die flachende-
ckende Einfiihrung von Fallpauschalen ist auf den 1.1.2012 vorgesehen.

B Lebensstil: Die Anforderungen an den Lebensstil und die Lebenshaltungskosten seien gestiegen. Der
soziale Druck, einen verhaltnismassig «gehobenen» Lebensstil zu pflegen, sei grosser als friher.

B Krankheit als Makel: Die Einstellung der Gesellschaft zu Krankheit habe sich gedndert. Eine Krebser-
krankung werde zunehmend als Makel angesehen und die Schuld den Patient/innen zugeschrieben. Dies
aussere sich nicht nur in sozialem, sondern auch in finanziellem Druck, beispielsweise seitens der Versiche-
rer.

5.7 Synthese: Risikomerkmale

Die Ermittlung der Risikofaktoren, die zu einer Prekarisierung von Krebspatient/innen fihren, gehort zu
den zentralen Aufgaben der vorliegenden Studie. Wir fassen deshalb an dieser Stelle die entsprechenden
Ergebnisse der Expertengesprache nochmals zusammen und vertiefen sie anhand spezifischer Aussagen
der interviewten Fachpersonen. Die direkten und indirekten finanziellen Kosten sowie die Erwerbsintegra-
tion stehen dabei im Mittelpunkt, fir Aspekte der sozialen Integration verweisen wir auf Abschnitt 5.5.

Tabelle 15 zeigt — auf der Vertikalen — die wichtigsten Risikofaktoren, die in finf Gruppen gegliedert sind
(obligatorische Krankenpflegeversicherung, Familie und soziales Umfeld, Erwerbssituation, Krankheit,
materielle Situation). Weil die meisten Expert/innen Probleme bekundeten, das Prekaritatsrisiko eines ein-
zelnen Faktors abzuschatzen, ist die materielle Situation des Haushalts als eigenstandige Kategorie aufge-
fahrt. Damit wird zum Ausdruck gebracht, dass eine finanzielle Belastung je nach Ausgangslage (Ein-
kommen, Vermdgen) eines Haushalts unterschiedliche Folgen haben kann.

Die einzelnen Risikofaktoren sind — auf der Horizontalen — drei Feldern zugeordnet, in denen sie direkte
oder indirekte Kosten verursachen (medizinische Massnahmen, Betreuung und Reorganisation des Alltags,
Arbeitsunfahigkeit); zudem ist kurz erldutert, aus welchem Grund die jeweiligen Kosten entstehen. Zu-
sammenfassend lasst sich festhalten, dass die haufigsten und grossten Risiken hauptsachlich auf zwei
versicherungstechnische Licken zurlickgehen: die mangelhafte Absicherung von Ausfallen bezahlter Ar-
beit (Erwerbsarbeit) und unbezahlter Arbeit. Bei der bezahlten Arbeit handelt es sich um partielle Licken,
unter gunstigen Bedingungen ist hier eine vergleichsweise gute Absicherung auch fur finanzschwache
Haushalte moglich. Bei der unbezahlten Arbeit ist die Licke grundsatzlicher Art. Fallt eine Person im
Haushalt aus, so ist dieser Wegfall von (unbezahlter) Arbeit in den meisten Fallen nicht versichert, und der
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entsprechende Versicherungsschutz ist teuer. Auch bei einem erhéhten Aufwand an Hilfe, Firsorge und
Betreuung einer krebskranken Person bestehen kaum soziale Absicherungen, die z.B. die Kosten einer
Haushaltshilfe oder Lohneinbussen wegen der Ubernahme von Betreuungsaufgaben decken wiirden.

Es ist wichtig darauf hinzuweisen, dass verschiedene Risikofaktoren in der Realitdt oftmals zusammen
auftreten und es Risikogruppen gibt, die besonders haufig solche Merkmalskombinationen aufweisen.
Dies gilt fur Frauen, die einen grossen Teil der unbezahlten Arbeit leisten und gleichzeitig wegen frag-
mentierten Erwerbsbiographien (Erwerbsunterbriiche, Teilzeitarbeit) auch in ihrer bezahlten Arbeit
schlechter abgesichert sind. In Paarbeziehungen kénnen diese Unsicherheiten ausgeglichen werden, bei
Trennungen dagegen sind die Risiken meist ungleich verteilt.

Auch Familien vereinen oftmals eine Kombination von Risikofaktoren in sich, insbesondere dann, wenn
sie mehrere kleine Kinder und einen entsprechend grossen Aufwand in Erziehung und Haushalt haben. In
solchen Fallen sind die Eltern haufig mit Erwerbs- und Haushaltsarbeit derart stark ausgelastet, dass nur
ein geringer zeitlicher Handlungsspielraum besteht; dazu sind auch die finanziellen Méglichkeiten in dieser
Lebensphase tendenziell begrenzt. Mehrere Expert/innen erwdhnten Familien mit mehreren oder kleinen
Kindern explizit als eine Gruppe, die bei einer Krebserkrankung besonders gefahrdet ist, in prekare Le-
bensverhaltnisse zu geraten.

Eine Fachperson macht zusatzlich auf spezifische Risiken von jungen Erwachsenen aufmerksam, die
noch nicht im Berufsleben Fuss gefasst hatten; bei diesen sei entscheidend, ob ein familidres Netz bestehe
und wie lange dieses (finanziell) tragfahig sei. Mangels Berufserfahrung kénne auch der (Wieder-)Einstieg
ins Erwerbsleben sehr schwer fallen.
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Tabelle 15: Risikofaktoren einer finanziellen Prekarisierung von Krebspatient/innen

Risikofaktor

Kosten medizinischer
Massnahmen

Kosten der Alltagsbewalti-
gung

Kosten von Arbeitsunfahig-
keit

Obligat. Krankenversicherung

Hohe Franchise

Bis zu 3200 Fr. Franchise
und Selbstbehalt

Familie und soziales Umfeld

Haushalt mit Kindern

Hoher Aufwand in Betreuung
und Erziehung (unabhangig von
Krebserkrankung)

Alleinstehende oder allein
erziehende Person

Kein/e Partner/in, der/die (un-
bezahlte) Pflege-, Betreuungs-
oder Haushaltsarbeit leistet

Kind an Krebs erkrankt

Hoher Betreuungs- und Pflege-
aufwand (z.B. dauernde Beglei-
tung wahrend Therapie und
Transport)

«Hausfrau»/«Hausmann»
an Krebs erkrankt

Grosse Einbusse an Haushalts-
arbeit (im Gegensatz zu Er-
werbsarbeit in der Regel nicht
versichert)

Kleines soziales Netz

Keine Freunde oder Bekannten,
die (unbezahlte) Pflege-,
Betreuungs- oder Haushaltsar-
beit leisten

Erwerbssituation

Beruflich selbstandig

Haufig keine Krankentaggeldver-
sicherung oder relativ geringe
Absicherung (z.B. «aufgeschobe-
nes Taggeld»)

Angestellte in Branche
ohne Gesamtarbeitsver-
trag

Teilweise keine (kollektive) Kran-
kentaggeldversicherung

Teilzeitarbeitend

Haufig keine (kollektive) Kran-
kentaggeldversicherung

Stelle erst vor kurzer Zeit
angetreten

Kurzere Sperrfrist bei Kiindigung,
klrzere Dauer der Lohnfortzah-
lung (wenn keine Krankentag-
geldversicherung)

Krankheit

Offene Prognose, wenig
bekannte Krebsart

Haufig lange Dauer bei Entscheid
Uber IV-Rente

Schwankender Krank-
heitsverlauf

Haufig lange Dauer bei Entscheid
Uber IV-Rente, teilweise Neube-
ginn der Wartezeit

Behandlung in weit
entfernter Klinik erforder-
lich

Transportkosten, ev. auch
Kosten flir Begleitung,
Ubernachtungen und
Verpflegung

Psychische Probleme

Arbeitsunfahigkeit von IV teilwei-
se nicht anerkannt

Krankheit weit fortge-
schritten

Pflegeaufwand teilweise
nicht gedeckt

Hoher Pflege- und Betreuungs-
aufwand

Materielle Situation

Geringes Haushaltsein-
kommen

Alle drei Bereiche: zusatzliche Ausgaben bringen Budget ins Minus

Geringes Vermdgen

Alle drei Bereiche: zusatzliche Ausgaben konnen nicht durch Rickgriff auf Vermodgen gedeckt

werden

Darstellung: BASS.
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5 Risikofaktoren und Problemkonstellationen aus Expertensicht

Eine Fachperson verweist darauf, dass Selbstandigerwerbende haufig nicht nur einen geringen Versi-
cherungsschutz besadssen (Krankentaggeld), sondern sich als Kleinunternehmer oftmals auch erheblich
verschuldet hatten, um ihr Geschaft auf die Beine zu stellen.®* Generell habe das Problem der Uberschul-
dung in jingster Zeit zugenommen.

Besondere Problemkonstellationen finden sich nach Aussage einer Fachperson auch bei Personen mit
Migrationshintergrund. Teilweise verflgten sie nur Uber ein sehr schwaches familidres und soziales
Netz, teilweise sei ihnen der Zugang zu Sozialversicherungsleistungen (z.B. Ergédnzungsleistungen) oder zu
Geldern privater Stiftungen verwehrt. Auch wirden sie sich beim Aufbau eines eigenen Geschafts mitun-
ter hoch verschulden oder tbten parallel mehrere Erwerbstatigkeiten mit insgesamt geringem Versiche-
rungsschutz aus.

Nicht in der Tabelle ersichtlich ist die spezielle Situation von Personen im Rentenalter. Manche der hier
aufgeflhrten Risikofaktoren treffen sie nur verhaltnismassig selten — sei es, weil sie nicht mehr im Er-
werbsleben stehen oder weil ihre Kinder bereits erwachsen sind. Vor allem aber ist ihre soziale Absiche-
rung bei einer Krebserkrankung insgesamt besser als bei Personen im Erwerbsalter. Dieser Sachverhalt
wird in den Expertengesprachen von mehreren Fachpersonen bestatigt. Eine entscheidende Rolle spielt
dabei, dass Personen im Rentenalter Anspruch auf Erganzungsleistungen haben, die ihrerseits eine spezifi-
sche Vergitung von krankheits- und behinderungsbedingten Kosten vorsehen. Weil die Maximalbetrage
der von den Erganzungsleistungen gedeckten jahrlichen Krankheits- und Behinderungskosten in der jin-
geren Vergangenheit erhéht worden sind — bis auf 90'000 Franken fiir Personen mit schwerer Hilflosigkeit
—sehen die zustandigen Expert/innen keine gravierenden Armutsrisiken fir Personen, die im Rentenalter
an einem Krebs erkranken. Wo Liucken besttinden, kénne die Pro Senectute mittels finanzieller Hilfe ein-
springen, beispielsweise bei speziellen Hilfsmitteln oder wenn sich jemand wegen Gewichtsverlusts eine
neue Garderobe besorgen musse.

Eine Fachperson macht darauf aufmerksam, dass eine Krebserkrankung in fortgeschrittenem Alter anders
empfunden werde als in jingeren Jahren. Man sei auf gesundheitliche Beschwerden gefasst und teilweise
trete die Krebserkrankung bereits in einer Situation der Pflege- und Betreuungsbedurftigkeit auf. Es falle
daher schwer, die ihre Wirkungen isoliert zu betrachten. Praktisch sei dies auch gar nicht notwendig. Die
Organisation von Pflege und Betreuung sei im Alter ohnehin ein Thema. Die Ursache der Hilfebedurftig-
keit falle daher weniger auf und sei hauptsachlich medizinisch relevant.

Aus diesen Feststellungen lasst sich allerdings nicht folgern, dass knappe finanzielle Mittel fir Rentnerin-
nen und Rentner kein Thema mehr sind. In keiner Altersgruppe sind Einkommen und Vermdgen hierzu-
lande ungleicher verteilt als bei den Uber 60-Jahrigen (Pilgram/Seifert 2009). Die verhaltnismassig hohe
materielle Sicherheit von Rentner/innen ist hauptsachlich dem Umstand geschuldet, dass diese Anspruch
auf Erganzungsleistungen zur AHV haben. Wie in den Abschnitten 5.2 und 5.4 bereits angesprochen,

% Eine Fachperson weist zudem darauf hin, dass selbst der Sozialhilfebezug fur Selbstandige mit einer hohen Hurde verbunden sei,
weil dies die Liquidation des eigenen Geschéfts voraussetzen kénne. Die Richtlinien der Schweizerischen Konferenz fir Sozialhilfe
halten zur Unterstiitzung von Selbstandigerwerbenden Folgendes fest: «Voraussetzung fir Uberbriickungshilfen [fir Selbstandiger-
werbende] ist die Bereitschaft, innert nitzlicher Frist eine fachliche Uberpriifung vornehmen zu lassen, ob die Voraussetzungen fiir
das wirtschaftliche Uberleben des Betriebes gegeben sind. Wir empfehlen dazu den Beizug von Fachpersonen [...] oder Fachverban-
den. Daraus entstehende Kosten sind dem individuellen Unterstitzungskonto zu belasten. Voraussetzung fir die Gewahrung von
Uberbriickungshilfen ist eine schriftliche Vereinbarung, die mindestens die folgenden Punkte regelt: Frist fir das Beibringen der
notwendigen Unterlagen, Frist fir die fachliche Uberpriifung, Zeitdauer, Form der Beendigung der finanziellen Leistungen. Die
finanziellen Leistungen bestehen in der (erganzenden) Sicherstellung des Lebensunterhalts fur eine befristete Zeit. Diese Zeitspanne
kann verlangert werden, wenn der Turnaround kurz bevorsteht. Kleininvestitionen kénnen zu Lasten der Sozialhilfe getatigt werden,
wenn der Betrieb bereits den Lebensunterhalt abwirft, dadurch die Sozialhilfeabhangigkeit vermeidet und dies auch zuknftig tun
wird. Betriebskosten werden in der Regel nicht zu Lasten der Sozialhilfe Gbernommen.» (SKOS-Richtlinie H.7)
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stellt sich in diesem Zusammenhang die Frage, wie der Bezug von Erganzungsleistungen aus sozialpoliti-
scher Perspektive und aus Sicht der Betroffenen zu bewerten ist. Anders als etwa Leistungen von Kran-
kenkassen werden Ergdanzungsleistungen bedarfsabhangig entrichtet, also einzig dann, wenn ein Haushalt
gewisse Einkommens- und Vermdgensgrenzen unterschreitet. Wer Anspruch auf Erganzungsleistungen
hat, verfigt definitionsgemass bereits Gber geringe finanzielle Mittel. Die relativ hohen Maximalbetrage
fur krankheits- und behinderungsbedingte Kosten sollten allerdings vermeiden helfen, dass zusatzliche
finanzielle Ressourcen aufgezehrt werden und sich materielle und gesundheitliche Probleme wechselseitig
verstarken. Dazu kommt: Ergdnzungsleistungen sind nicht nur «eher» zuganglich (d.h. bei glinstigeren
Einkommens- und Vermogensverhaltnissen) als Leistungen der Sozialhilfe, das Verfahren ist auch einfa-
cher und unpersonlicher. Der Bezug von Erganzungsleistungen wird deshalb meistens als unburokratischer
und damit weniger stigmatisierend empfunden. Obwohl die Erganzungsleistungen urspriinglich — bei der
Einfuhrung im Jahr 1966 — als Ubergangslésung gedacht waren, sind sie heute ein wichtiger und unver-
zichtbarer Pfeiler der sozialen Absicherung im Alter. Ein Ausbau des Sozialstaates und der Altersvorsorge,
welche die Erganzungsleistungen tberfllssig machen wirde, erscheint heute als wenig realistisch. Inso-
fern ware es nicht angemessen, den Bezug von Erganzungsleistungen als sozialpolitisches Problem bzw.
eine Licke im System der sozialen Sicherheit einzustufen. Gleichwohl ist aber festzuhalten, dass Bezl-
ger/innen von Erganzungsleistungen mit den Ublichen Leistungen der Sozialversicherungen (AHV, IV, Ob-
ligatorische Krankenpflegeversicherung) nicht tber die Runden kdmen. Sie sind auf ein «vorletztes Netz»
zwischen den klassischen Sozialversicherungen und der 6ffentlichen Sozialhilfe angewiesen.

5.8 Vorschlage fiir Massnahmen

Fragestellung

Die Expert/innen wurden gegen Ende des Gesprachs gefragt, welche Massnahmen man ihres Erachtens
ergreifen misste, um das Armutsrisiko und die Gefahr sozialer Isolation von krebskranken Menschen zu
verringern. Die Vertreter/innen von Kantonalen Krebsligen wurden zuséatzlich gefragt, ob sie spezifische
Erwartungen gegendiber der Krebsliga haben.

Ergebnisse der Expertengespriche

Die von den Expert/innen gedusserten Empfehlungen lassen sich grob in zwei Gruppen teilen: erstens
Vorschldge fur Reformen der Sozialversicherungen, zweitens Empfehlungen, welche direkt die Hilfsange-
bote der Kantonalen Krebsligen oder der Krebsliga Schweiz betreffen. Wir fihren zunachst die Reform-
vorschlage im Bereich der Sozialversicherungen an:

M Raschere Entscheidungen, grossere Flexibilitat: Mehrere Expert/innen winschen sich, dass die
Sozialversicherungen ihre Entscheidungen unbdrokratischer und schneller treffen wirden. Besonders kriti-
siert wird dabei die Invalidenversicherung. Einer Fachperson zufolge liesse sich diese missliche Situation
andern, wenn man die Entscheidungen Gber IV-Renten starker auf den momentanen Gesundheitszustand
beziehen wirde. Dies setzte allerdings voraus, dass die Versicherten die gesprochene Rente nicht mehr als
etwas «Gottgegebenes» ansahen, von dem man nicht mehr abrticke. Wirde von der IV kommuniziert
und von den Versicherten akzeptiert, dass es sich um provisorische Entscheidungen handle, die man ver-
haltnismassig bald auch wieder in Revision ziehen kénne, so ware die IV in der Lage, raschere Renten-
scheidungen zu sprechen und damit soziale Notlagen zu verhindern.

M Obligatorische Krankentaggeldversicherung: Zwei Fachpersonen sprechen sich fir die Einfihrung
einer obligatorischen Krankentaggeldversicherung aus. Entsprechende politische Vorstdsse sind seit meh-
reren Jahren hangig: Der Nationalrat hat 2004 ein Postulat Uberwiesen, in welchem der Bundesrat aufge-
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fordert wird, die bestehende KVG-Regelung der Taggeldversicherung und die Mangel der VVG-Praxis
einer Evaluation zu unterziehen (Geschaft Nr. 04.3000). Darauf gestitzt soll dem Parlament ein Bericht
mit allfalligen Gesetzgebungsvorschlagen entweder im OR, im KVG, im VVG oder im AVIG unterbreitet
werden. Der Bericht wird zurzeit (Marz 2009) erarbeitet und soll in den nachsten Monaten durch den
Bundesrat verabschiedet werden. Die Motion Robbiani, die eine erschwingliche Taggeldversicherung fir
alle fordert (Geschaft Nr. 05.3626), wurde vom Bundesrat 2005 mit Verweis auf die Evaluation zur Ableh-
nung empfohlen. Sie ist im Mé&rz 2009 abgeschrieben worden.* Im Kanton Wallis reichten die christlichen
Gewerkschaften 2004 eine Initiative fur die Einfiihrung eine obligatorische Krankentaggeldversicherung
ein, die in diesem Jahr (2009) dem Parlament unterbreitet werden soll.

H Pflege, Betreuung und Hilfe: Zwei Fachpersonen sprechen sich fiir einen Ausbau von Versicherungs-
leistungen im Bereich von Pflege, Betreuung und Hilfe aus. Eine der beiden Fachpersonen spricht dabei
allgemein von einer Pflegeversicherung. Die andere Fachperson halt es angesichts der deutlichen Signale
bei der Neuordnung der Pflegefinanzierung flr politisch unrealistisch, dass sich der Schutz der obligatori-
schen Krankenpflegeversicherung in einem grésseren Umfang erweitern lasse. Nachdem es schon nicht
gelungen sei, die mit der Einfihrung des KVG 1996 versprochene Ubernahme der Pflegeleistungen durch
die Krankenkassen zu realisieren, sei eine Erweiterung des KVG auf den Bereich der Haushaltshilfe illuso-
risch. Die Fachperson sieht jedoch zwei mogliche Massnahmen: Erstens die Entwicklung spezifischer Zu-
satzversicherungsangebote, die sich auf den Bereich von Betreuung und Haushaltshilfe beschrankten.
Heute handle es sich vielfach um kombinierte Angebote, die viele zusatzliche und weniger notwendige
Elemente enthielten. Zweitens kénnten die Erganzungsleistungen fir Betreuung und Haushaltshilfe, die
Privatpersonen (ausserhalb des Haushalts) erbringen, erweitert werden. Aktuell liegt der jahrliche Maxi-
malbetrag bei 4800 Franken; eine Erhéhung dieser Grenze bei akutem Bedarf erscheint der Fachperson
sinnvoll und bezuglich der politischen Machbarkeit realistisch. Mit der NFA gehen die Erganzungsleistun-
gen bei Krankheits- und Behinderungskosten allerdings vollstandig an die Kantone Uber; die entsprechen-
den Regelungen und Erweiterungen mussen somit im kantonalen Rahmen getroffen werden.

H Pravention: Eine Fachperson spricht sich dafir aus, dass Praventionsmassnahmen verstarkt von den
Krankenkassen gedeckt werden.

Zu den Hilfsangeboten und Unterstiitzungspraktiken der Kantonalen Krebsligen und der Krebs-
liga Schweiz dusserten sich die Expert/innen folgendermassen:

M Informationspolitik: In allgemeiner Weise verweisen drei Fachpersonen auf die grosse Bedeutung der
Informationspolitik. Es sei wichtig, dass Krebserkrankungen in der Offentlichkeit kein Tabuthema mehr sei,
sondern dartber gesprochen und Aufklarungsarbeit geleistet werde. Eine Fachperson sieht die Krebsliga
Schweiz besonders gefordert; weil die Kantonalen Krebsligen diesbezlglich an ihre Kapazitdtsgrenzen
gerieten.

Ml Positive Botschaften, «kEntdramatisierung»: Einer Fachperson zufolge ist die 6ffentliche Diskussion
Uber Krebserkrankungen noch zu sehr von den Themen Angst und Tod geprdgt. Daran seien die Krebsli-
gen nicht ganz unschuldig: Die Selbstzeugnisse von krebskranken Menschen, die sie in der Offentlich-
keitsarbeit verwendeten, betonten diese Aspekte stark. Womaoglich spiele hier das Fundraising eine Rolle.

35 Schon 1998 hatte der Christlichnationale Gewerkschaftsbund CNG (heute Travail Suisse) eine Volksinitiative fur eine obligatori-
sche Krankentaggeldversicherung lanciert. Mangels Unterschriften kam diese aber nicht an die Urne. Eine Standesinitiative des
Kantons Jura vom 13.02.2003 (Geschéaft Nr. 03.301), die einen Ausbau der Taggeldversicherung im KVG im Sinne einer vollen De-
ckung des Lohn- und Verdienstausfalles forderte, lehnten National- und Standerat ab. Die parlamentarische Initiative Robbiani (Ge-
schaft Nr. 03.403), die im KVG eine obligatorische Taggeldversicherung fur den Krankheitsfall verankern wollte, wurde zugunsten
des Postulats der nationalratlichen Kommission fir soziale Sicherheit und Gesundheit (04.3000) zurtickgezogen.
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Die Kommunikation der Krebsligen musse sich jedoch nicht auf potenzielle Spender/innen beschranken.
Wichtig seien auch positive Botschaften, die krebskranken Menschen Mut machen und sie starken.

H Selbsthilfegruppen, Plattformen fiir Erfahrungsaustausch: Drei Fachpersonen verweisen auf die
grosse Bedeutung von Erfahrungsaustausch und Selbsthilfegruppen, um der sozialen Isolation von Krebs-
patient/innen entgegenzuwirken. Eine aussenstehende Fachperson lobt dabei die Arbeit der Kantonalen
Krebsligen. Eine andere Fachperson dussert sich dahingehend, dass in der Beratung von Krebspati-
ent/innen eine Politik der «offenen Tlren» wichtig sei: Man misse Mdglichkeiten und Orte der Begeg-
nung schaffen. Dieselbe Person stellt fest, dass die Betroffenen eher ein wenig spat von der Existenz und
den Hilfsangeboten der Krebsliga erfahren wirden. Weil das Umfeld von Kanton zu Kanton verschieden
sei (z.B. Praventionsmassnahmen), sei es notwendig, dass die Kantonalen Krebsligen ihre spezifischen
Strategien und Politiken entwickelten. Eine weitere Fachperson, welche die Bedeutung von Selbsthilfe-
gruppen hervorhebt, verweist gleichzeitig auf die Verantwortung eines jeden Einzelnen, sich kontinuierlich
—d.h. nicht erst im Krankheitsfall — um den Aufbau und die Weiterentwicklung eines sozialen Netzwerks
zu bemuhen.

H Informations- und Aufklarungsarbeit bei Arbeitgebern: Zwei Fachpersonen halten Informations-
und Aufklarungsarbeit bei Arbeitgebern fur entscheidend, damit (ehemals) krebskranke Menschen im
Berufsleben bleiben kénnen. Eine weitere Fachperson dussert sich dahingehend, dass alle Personen mit
einer Krebsgeschichte eine Chance haben sollten, ihre «Restarbeitsfahigkeit» unter Beweis zu stellen. Dies
sei ihres Erachtens fir den Erhalt ihres Selbstwertgefihls entscheidend.

B Enger Kontakt mit Betroffenen: Eine Fachperson hebt hervor, die Kantonalen Krebsligen mussten
einen sehr engen Austausch mit den krebskranken Personen pflegen, um genaue Kenntnisse ihrer sozia-
len und beruflichen Probleme zu gewinnen.

Weiter wurden die folgenden Vorschlage gedussert:

B «Soziale Diagnose»: Eine Fachperson merkt an, es sei entscheidend, bereits im Moment der medizini-
schen Diagnose auch die berufliche, soziale und familiale Vorgeschichte des Patienten oder der Patientin
zu erschliessen, um sich mdglicher Probleme bewusst zu werden. Sie denkt dabei insbesondere an Perso-
nen, die sich im Moment der Krebserkrankung noch nicht in prekaren Lebensverhaltnissen befinden. Um
frih genug die richtigen Entscheidungen zu treffen und Prekarisierungsprozesse zu verhindern, sei neben
der medizinischen Diagnose auch eine sozioprofessionelle Lagebeurteilung notwendig.

B Kiindigungsschutz: Eine Fachperson schlagt vor, den Kiindigungsschutz bei Krankheit gegendber den
heute bestehenden Regelungen zu starken.

H Betreuung in instabilen Phasen: Eine Fachperson sieht Verbesserungsmdglichkeiten bei der Betreu-
ung von alleinstehenden Personen in instabilen Situationen. Gerade bei alteren Personen komme es vor,
dass die organisierte Pflege und Betreuung, wie sie z.B. die Spitex leiste, nicht ausreiche. Die Betroffenen
gerieten teilweise in Angstzustande, litten unter Schmerzen oder brauchten schlicht eine Person, mit der
sie sich unterhalten kénnten. Hier wére es sinnvoll, Betreuungsstrukturen mit Betreuungspersonen aufzu-
bauen, die relativ schnell verfgbar sind, und Licken zwischen dem ambulanten und dem stationadren
Sektor zu schliessen.
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Der Auftrag der Krebsliga Schweiz fordert auf, aufgrund der Ergebnisse Empfehlungen fir die sozialpoliti-
sche Tatigkeit der Krebsliga Schweiz abzuleiten. Wir méchten hierzu abschliessend die folgenden Punkte
festhalten:

Prekaritdt als Thema

Angesichts der aktuell verfligbaren Daten lasst sich nicht zweifelsfrei festhalten, dass Menschen mit einer
Krebserkrankung im Vergleich mit anderen Personen ein Uberdurchschnittlich hohes Prekaritatsrisiko tra-
gen. Fir eine Kampagne, welche Prekaritat oder Armut als Folge einer Krebserkrankung thematisiert, fehlt
deshalb im Moment eine stichhaltige empirische Grundlage. Auch die internationale Forschung bietet
keine eindeutigen Ergebnisse. Einerseits gibt es zwar eindriickliche Hinweise auf Armutsrisiken von Krebs-
patient/innen, z.B. haufige Uberschuldungen oder Untersuchungen, die eine voriibergehend sehr hohe
finanzielle Belastung von Krebspatient/innen und ihrem Umfeld belegen. Andererseits mangelt es aber an
Untersuchungen, welche die langfristigen Folgen solcher Belastungen analysieren und priifen, wie haufig
sie zu einer Senkung des Lebensstandards nahe oder unterhalb der Armutsgrenze fihren. Fir die Schweiz
liegen mit der Gesundheitsbefragung Angaben Uber die indirekten Kosten (Einkommenseinbussen) vor,
die sich allerdings kaum Aufschluss Uber die zeitliche Entwicklung der Kosten geben. Ein héheres Prekari-
tatsrisiko von Krebspatient/innen l3sst sich mit diesen Daten nicht belegen. Statistische Angaben zur Hohe
der direkten Ausgaben liegen nicht vor.

Aus diesen Grinden ware es wiinschenswert, die finanzielle Situation von Krebspatient/innen in der
Schweiz in einer Befragung zu ermitteln, die spezifisch auf diese Personengruppe zugeschnitten
ist. Auf diese Weise kdnnten zum einen Angaben Uber krankheitsbedingten Ausgaben ermittelt werden,
zu denen momentan keine statistischen Informationen vorliegen. Zum anderen ware es besonders wichtig
aufzuzeigen, mit welchen Strategien die Krebspatient/innen und ihre Angehérigen auf die finanziellen
Belastungen reagieren und wie sich eine Krebserkrankung léangerfristig auf die materielle Situation der
Betroffenen auswirkt.

Finanzielle Probleme als Thema

Unstrittig ist, dass eine Krebserkrankung zumindest phasenweise zu finanziellen Problemen fiihren kann
und unter Umstanden eine erhebliche Anpassung des bisherigen Lebensstandards bedingt. Auch weisen
Untersuchungen darauf hin, dass dieser finanzielle Druck von Krebspatient/innen und ihrem Umfeld als
ein bedeutender Stressfaktor empfunden wird. Angesichts dessen erfillen die finanziellen Beitrdge der
Kantonalen Krebsligen und der Krebsliga Schweiz eine ausserordentlich wichtige Funktion: Sie nehmen in
einer Situation existenzieller Gefahrdung finanziellen Druck von krebskranken Personen und ihren Ange-
horigen und entlasten sie von zusatzlichen Sorgen.

Frage der Einheitlichkeit der Unterstiitzungspraxis

Die 19 Kantonalen Krebsligen verfligen jeweils Gber eigene Richtlinien bei der Vergabe von Unterstit-
zungsbeitragen. Dies wirft die Frage auf, ob eine inhaltliche Vereinheitlichung der Vergabekriterien von
Vorteil ware — nicht zuletzt, um eine Gleichbehandlung von Krebspatient/innen bei der Vergabe von Un-
terstltzungsbeitragen zu gewahrleisten (unabhangig davon, bei welcher Kantonalen Krebsliga sie ihr
Gesuch einreichen). Aufgrund der Erfahrungen, die wir im Projekt sammeln konnten, erscheint uns ten-
denziell ein zurlickhaltendes Vorgehen angebracht. Anzustreben sind unserer Erachtens zunachst eine
maoglichst grosse Transparenz und ein Erfahrungsaustausch unter den Krebsligen. Die in unserer Stu-
die dokumentierte Unterstitzungspraxis kann hier eine erste Grundlage bieten. Sollte dieser Austausch in
der Folge zu einer Annaherung der Unterstlitzungspraxis fihren, so ware dies unter dem Gesichtspunkt
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der Gleichbehandlung auf jeden Fall zu begrissen. Eine forcierte inhaltliche Vereinheitlichung scheint uns
dagegen wenig empfehlenswert. Dies aus folgenden Uberlegungen:

H Nivellierung nach unten vermeiden: Die meisten Kantonale Krebsligen, die Uber explizite Einkom-
mens- und Vermdgensgrenzen verfiigen, orientieren sich an den Richtlinien der Sozialhilfe. Eine Minder-
heit stutzt sich auf die Einkommens- und Vermégensgrenzen der Ergdnzungsleistungen. Eine Vereinheitli-
chung auf das Niveau der Erganzungsleistungen kénnte einzelne Krebsligen woméglich in finanzielle
Schwierigkeiten bringen. Umgekehrt ist es schwierig einzusehen, weshalb — allein der Einheitlichkeit willen
— eine Herabsetzung vom Niveau der Erganzungsleistungen auf das Niveau der Sozialhilfe erstrebenswert
sein soll.

B Akzeptanz: Wirden Einkommens- und Vermdgensgrenzen strikt angewendet, so wiirde dies bedeu-
ten, dass die Krebsligen Personen nur dann unterstiitzen, wenn sie konkret armutsgefahrdet sind. Aktuell
betonen alle Krebsligen, dass neben diesen Richtlinien auch situative Momente zu Zug kommen bzw. ein
gewisser Ermessensspielraum besteht. Dies schliesst mit ein, dass geringere Betrage mit «symbolischem»
Charakter gesprochen werden (als Zeichen der «Anerkennung» einer insgesamt sehr schwierigen Lebens-
lage) oder vor der eigentlichen Armutsgefdhrdung mit Unterstiitzungsbeitrdgen praventiv eine Abwarts-
spirale verhindert werden soll. Eine Einschrankung dieses Ermessenspielraums wiirde vermutlich zu einer
Verscharfung der Vergabepraxis flihren. Es scheint fraglich, ob dies den Ubergeordneten Zielen der Krebs-
ligen Ubereinstimmen wiirde (Unterstitzung von Betroffenen, Forderung der Lebensqualitat), ihrem Image
férderlich ware und bei den Betroffenen auf Verstandnis stossen wirde.

M Effizienz: Bei der Vergabe von Unterstiitzungsbeitrdgen sollte ein wichtiges Kriterium sein, dass die
Gelder effizient eingesetzt werden. Armutsgefdhrdung als alleiniges Vergabekriterium garantiert dies
nicht. Ist die Armutsgefahrdung von langerer Dauer und spielen neben der Krebserkrankung andere
Griinde eine wichtige Rolle, so gelangen die Kantonalen Krebsligen an ihre finanziellen Grenzen. Unter
diesem Gesichtspunkt kdnnen Unterstlitzungen von kurzer Dauer, die eine markante Senkung des Le-
bensstandards oder mutmassliche Kettenreaktionen vermeiden, allenfalls effizienter sein. Das heisst
selbstverstandlich nicht, dass die Krebsligen langerfristige Armutssituationen von Krebspatient/innen aus-
ser Acht lassen sollten. Doch stellt sich die Frage, ob sie diese mit finanziellen Unterstlitzungen angehen
oder sich auf politischer Ebene firr strukturelle Anderungen (Sozialversicherungen, Gesundheitspolitik)
einsetzen.

Information von Arbeitgebern

Mehrere Expert/innen, die fur diese Studie interviewt wurden, empfehlen Informations- und Aufklarungs-
kampagnen bei Arbeitgebern. Mangelndes Wissen Uber die Folgen einer Krebserkrankung kann dazu
fuhren, dass auch Arbeitgeber durch die veranderte Situation Uberfordert sind. Fir die Mitarbeitenden der
Kantonalen Krebsligen ware es von grossem Vorteil, wenn sie Uber Informationsmaterial verfligen wr-
den, mit dem sie auf die Arbeitgeber zugehen oder ihnen bei Nachfragen zur Verfiigung stellen kénnen.
Wichtig waren dabei vor allem folgende Aspekte:

M Erstens: Information der Arbeitgeber Gber Therapien und Folgen fur die krebskranken Personen. Wich-
tig sind dabei zum einen medizinische Informationen, zum anderen aber auch Informationen dartber, was
eine Krebserkrankung bei Betroffenen auslésen kann (psychische Krisen, Neuorientierung, veranderte
Lebenseinstellung).

B Zweitens: Ratschldge und Empfehlungen, wie der Arbeitsplatz der krebskranken Person nach Méglich-
keit erhalten und ihr Aufgabenfeld bei Bedarf angepasst werden kann.

Mit Blick auf das Risiko einer Prekarisierung waren solche Informationen zum einen von Bedeutung, um
einen Arbeitsplatzverlust und finanzielle N6te, die daraus entstehen kénnen, zu vermeiden. Zum anderen
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kann es fur die soziale Integration und das Selbstwertgefuhl von Krebspatient/innen entscheiden sein,
dass sie ihre herkdmmliche Stelle nicht verlieren.

Information bei IV-Stellen

Lange Entscheiddauern bei IV-Renten kommen nach Ansicht der meisten Expert/innen haufig vor und
stellen eine erhebliches finanzielles Risiko dar. Ursache dafir sind haufig schwankende Krankheitsverlaufe
und unsichere Prognosen. Angesichts der aktuellen Stossrichtung der IV-Revisionen halten wir es fir we-
nig realistisch, entsprechende Anderungen auf Gesetzesebene anzustreben (z.B. geringere Anforderungen
bei Wartezeit). Erfolgversprechender erscheint es dagegen, mit IV-Stellen und Vertrauensarzten der IV
Kontakt aufzunehmen und sie fir die spezielle Lage von Krebspatient/innen zu sensibilisieren. Aufgrund
von Beispielen, wie sie in den Expertengesprachen geschildert wurde, sollte es moglich sein, die Problema-
tik der IV-Praxis anschaulich darzulegen und den Verantwortlichen die besondere Situation von Personen
mit Krebserkrankungen eindricklich vor Augen zu fihren.

Obligatorische Krankentaggeldversicherung

Fehlender Versicherungsschutz mit Krankentaggeldern ist insbesondere fur Selbstédndigerwerbende, aber
auch fur Angestellte (z.B. mit Teilzeitarbeit) ein grosses finanzielles Risiko. Auf politischer Ebene steht die
Umsetzung des (Uberwiesenen) Postulats der nationalratlichen Kommission fiir soziale Sicherheit und Ge-
sundheit aus, das eine Evaluation der geltenden Bestimmungen zu Taggeldversicherungen nach KVG und
VVG fordert. Die Verabschiedung des Berichts durch den Bundesrat wird in den nachsten Monaten erwar-
tet. FUr die Krebsliga Schweiz bietet sich im Anschluss daran die Méglichkeit, den Forderungen nach einer
Verbesserung der aktuellen Bestimmungen und allenfalls nach Einfihrung einer obligatorischen Kranken-
taggeldversicherung Nachdruck zu verleihen. Anders als bei den beiden oben erwahnten Handlungsemp-
fehlungen (Sensibilisierungskampagnen bei Arbeitgebern und IV-Stellen) handelt es sich allerdings nicht
um (politische) Anliegen, die auf Personen mit einer Krebserkrankungen beschrankt sind. Deshalb ware
eine Koordination des Vorgehens mit anderen Non-Profit-Organisationen sowie Interessen- und Betroffe-
nenverbanden empfehlenswert.

Zusatzversicherungen im Pflegebereich

Von Personen mit Anspruch auf Erganzungsleistungen abgesehen, ist die soziale Absicherung von Perso-
nen, die zu Hause leben und einen hohen Pflege- oder Betreuungsbedarf haben, gering. Eine entspre-
chende Erweiterung der obligatorischen Krankenpflegeversicherung ist angesichts der Verabschiedung des
Gesetzes zur Neuordnung der Pflegefinanzierung und der Kostensteigerung im Gesundheitswesen wenig
realistisch. Jedoch kénnte die Krebsliga Schweiz darauf hinwirken, dass vermehrt Zusatzversicherungen,
die spezifisch auf die Versicherung von Pflege- und Betreuungsleistungen ausgerichtet sind, angeboten
werden. Nach Einschdtzung von Expert/innen fehlt ein entsprechendes Angebot heute weitgehend, die
meisten Zusatzversicherungen mit Leistungen im Bereich von Pflege und Betreuung enthalten meistens
zusatzliche Leistungselemente aus anderen Bereichen. Auch hier sind nicht allein Krebspatient/innen be-
troffen und ware daher eine koordinierte Aktion mit anderen Organisationen von Vorteil.

«Kantonalisierung» der Ergdnzungsleistungen, Umsetzung der neuen
Pflegefinanzierung

Wichtige Entscheidungen, welche die soziale Absicherung von pflege- und betreuungsbeddirftigen Perso-
nen betreffen, werden demnachst in den einzelnen Kantonen getroffen — oder sind dort teilweise bereits
gefallen. Mit der Neugestaltung des Finanzausgleichs und der Aufgaben zwischen Bund und Kantonen
(NFA) fallen die Finanzierung und Ausgestaltung der Ergdnzungsleistungen zur Vergltung von Krankheits-
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und Behinderungskosten vollstéandig in die Kompetenz der Kantone. Parallel dazu eréffnet die Neurege-
lung der Pflegefinanzierung den Kantonen die Mdglichkeit, bis zu 20 Prozent des héchsten vom Bundes-
rat festgesetzten Pflegetarifs auf die Patient/innen abzuwalzen.

Bezlglich der Ergdnzungsleistungen stellt sich vor allem die Frage, ob die insgesamt als gut geltenden
Leistungen bei der Ubernahme durch die Kantone erhalten bleiben. Auch béte sich Gelegenheit zu einzel-
nen Korrekturen. Das betrifft vor allem die Ergédnzungsleistungen fur Betreuung und Haushaltshilfe, die
von Privatpersonen (ausserhalb des Haushalts) erbracht werden. Diese sind aktuell auf 4800 Franken pro
Jahr beschrankt. Eine Erhdhung dieser Maximalgrenze ware vertretbar. Bezlglich der Patientenbeteiligung
bei den Pflegekosten ware es aus Sicht der Betroffenen erstrebenswert, dass die Kantone auf diese Option
verzichten oder die Beitrdge in einem ertraglichen, allenfalls einkommens- und vermégensabhangig abge-
stuften Rahmen gestalten. Hier stehen die Chancen insofern gut, als es gesamtwirtschaftlich wenig Sinn
macht, individuelle Anreize fir einen Ausbau der stationaren Pflege zu setzen. Grundsatzlich ware auch in
diesem Bereich, der nicht allein Krebspatient/innen betrifft, ein Zusammenspannen mit anderen Organisa-
tionen empfehlenswert.

Beriicksichtigung der Pflege bei der Einfiihrung von Fallpauschalen:

Es ist zu vermuten, dass mit der EinfGhrung von Fallpauschalen (DRG) an den Schweizer Spitdlern die Auf-
enthaltsdauer verkirzt wird und vermehrt Leistungen aus dem stationdren in den ambulanten Bereich
verlagert werden. Fur Krebspatient/innen mit einem hohen Pflege- und postoperativen Erholungsbedarf
kann dies mit hoheren direkten und indirekten Kostenfolgen verbunden sein. Insofern wird es wichtig
sein, dass die entsprechenden Elemente in den DRG angemessen bertcksichtigt sind. In Zusammenarbeit
mit anderen Organisationen sowie beteiligten Arzt/innen und Pflegenden kénnte die Krebsliga Schweiz
auf dieses Problem hinweisen und sich flr eine entsprechende Ausgestaltung der DRG einsetzen.
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Anhang l: Finanzielle Belastungen - ausfiihrlicher Forschungsiiberblick

Der Forschungsuberblick zu den finanziellen Belastungen, die Krebspatient/innen und ihre Angehérigen
tragen mussen, gliedert sich in zwei Teile:

M Teil A stellt Ergebnisse von Studien vor, welche die finanziellen Ausgaben und teilweise auch die Er-
werbseinbussen ermitteln, die krebskranke Personen und ihr Umfeld tragen mussen.

M Teil B beschaftigt sich mit der Erwerbsintegration von krebskranken Personen. Dabei werden zundchst
Studien diskutiert, die explizit Erwerbseinbussen thematisieren und quantifizieren. Anschliessend werden —
in knapperer Form — allgemeinere Ergebnisse zur Erwerbsintegration von Personen mit einer Krebsge-
schichte zusammengefasst («Rickkehrquote», Arbeitspensen usw.).

A Kostenbelastung von krebskranken Patient/innen

Nur verhaltnismassig wenige Arbeiten beschaftigen sich allgemein mit Krebserkrankungen oder verglei-
chen die Kosten unterschiedlicher Krebsarten. Wir stellen diese Studien in Abschnitt A.1 vor. Breiter er-
forscht sind spezifischere Konstellationen: Zum einen die finanzielle Situation von Frauen, die an Brust-
krebs erkrankt sind (Abschnitt A.2), zum anderen die Lage von Familien, in denen ein Kind an Krebs er-
krankt ist (Abschnitt A.3). Vereinzelte Studien beschaftigen sich mit den Kosten anderer Krebsarten (Ab-
schnitt A.4) und mit der Frage, wie finanzieller Stress von Krebspatient/innen und ihrem Umfeld wahrge-
nommen wird und wie er sich auf ihre psychosoziale Situation auswirkt (Abschnitt A.5).

A.1 Krebserkrankungen allgemein

Longo et al. (2006, 2007) befragten 282 Personen, die in einer Krebsklinik in Ontario (Kanada) wegen
einer Krebserkrankung in der Brust, der Lunge, dem Darm oder der Prostata in Behandlung waren. Das
Durchschnittsalter lag bei 61 Jahren; Manner und Frauen waren zu ungefahr gleichen Teilen vertreten. Die
Patient/innen waren zum Zeitpunkt der Befragung durchschnittlich etwas weniger als ein Jahr (329 Tage)
in Behandlung gewesen. In einem Fragebogen gaben sie wahrend eines Klinikbesuchs an, welche direkten
und indirekten Kosten in den letzten dreissig Tagen angefallen waren, wobei bei den direkten Kosten
zusatzlich auch die Ausgaben ermittelt wurden, welche Privatversicherungen oder die 6ffentliche Hand
tbernahmen.

Ingesamt stuften 3.5 Prozent der Befragten die finanzielle Last als nicht tragbar («unmanageable») ein,
weitere 16.5 Prozent als betrachtlich («significant»). Fast alle Personen, welche die Kosten als untragbar
einstuften, waren Frauen, befanden sich in Chemotherapie, waren unter 65 Jahren und hatten ein Famili-
eneinkommen von weniger als 50'000 kanadischen Dollar (Longo et al. 2006).

Die durchschnittlichen direkten Kosten, die von den Krebspatient/innen selber getragen wurden (Out-of-
pocket-Kosten), beliefen sich auf monatlich 212 kanadische Dollar ohne Transportkosten.' Letztere wur-
den aufgrund der Reisedistanz zwischen Wohnort und Klinik geschatzt und waren mit 372 Dollar deutlich
hoher als die tbrigen direkten Kosten (Longo et al. 2007). Bei Personen, welche die finanzielle Belastung
als betrachtlich oder untragbar einstuften, machten die direkten Kosten (ohne Transportkosten) 16 Pro-
zent des Familieneinkommens aus, bei den Ubrigen 5.8 Prozent (Longo et al. 2006).

" Der besseren Vergleichbarkeit sind die Kostenangaben einheitlich fur Monate berechnet, sofern es aufgrund des Studiendesigns
sinnvoll ist. Wir haben jedoch keine teuerungsbedingten Anpassungen unternommen.
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Die Belastung durch einzelne Ausgabentypen variierte sehr stark. Nur sehr wenige (Anteil unter 10%) der
Krebspatient/innen gaben an, dass sie selber Ausgaben fur Haushaltshilfe, Grundpflege zu Hause («home-
care»), Familienbetreuung oder komplementar- und alternativmedizinische Behandlungen tatigen muss-
ten. Mehr als die Halfte hatten dagegen Ausgaben fiir Medikamente und Transporte zu gewartigen. Ins-
gesamt gaben vier Funftel der Befragten an, dass ihnen direkte Kosten entstanden seien. Erhdhte Ausga-
ben fielen bei Frauen mit Brustkrebs, hospitalisierten Patient/innen und bei Personen unter 65 Jahren an
(Logo et al. 2007). Die Autoren vermuten, dass sich hinter dem Alterseffekt eine schlechterer Versiche-
rungsschutz von jingeren Krebspatient/innen verbirgt (Longo et al. 2006).

Drei Viertel der Patient/innen waren zum Zeitpunkt der Befragung nicht erwerbstatig, ohne dass allerdings
die Griinde dafur bekannt sind (Pensionierung, freiwilliger/unfreiwilliger Riickzug, dauerhaf-
te/vorlibergehende Absenz). Indirekte Kosten durch berufliche Absenzen wurden fir erwerbstatige Pati-
ent/innen und die Betreuungspersonen berechnet. Unter den erwerbstatigen Patient/innen betrugen die
durchschnittlichen Arbeitsaufalle 12.6 Tage pro Monat; dazu kommen im Mittel 7 Arbeitstage von
Betreuungspersonen in- und ausserhalb der Familie (Longo et al. 2006).

Die Autoren schliessen daraus, dass die direkten Kosten fur die kanadischen Patient/innen in der Regel
tragbar seien und aufgrund des Schutzes von Versicherungen und 6ffentlicher Hand nicht eng mit dem
soziobkonomischen Status der Patient/innen zusammenhingen. Jedoch deuteten ihre Ergebnisse darauf
hin, dass die indirekten Kosten vermutlich eine gréssere Belastung darstellen. Der kombinierte Effekt von
Einkommensverlusten und héheren Ausgaben bilde fir rund einen Flnftel der Krebspatient/innen eine
betrachtliche Belastung (Longo et al. 2006).

Vertiefter mit den indirekten Kosten setzt sich die Studie von Stommel/Given/Given (1993) auseinan-
der, in deren Zentrum die direkte und indirekte finanzielle Belastung der gesamten Familie steht. Sie be-
ruht auf einer telefonischen Befragung von 192 Krebspatient/innen und ihren primdren Bezugs- bzw.
Betreuungspersonen, die in sechs ausgewahlten stadtischen Zentren fur Krebspatient/innen in Michigan
(USA) in Behandlung waren. Bertcksichtigt wurden samtliche Krebsarten; am starksten vertreten waren
Patient/innen mit einem Brustkrebs (25%), gefolgt von Lungenkrebs, Darmkrebs und Lymphomen. Zu den
Auswahlkriterien gehorte, dass die erkrankten Personen zwischen 20 und 80 Jahren alt waren, mindes-
tens in einer Alltagshandlung eingeschrankt waren (ADL) und eine primére Betreuungsperson (meistens
der Partner, die Partnerin) vorhanden war. Die Teilnehmenden waren mehrheitlich Ehepaare aus der weis-
sen Mittelschicht, das Durchschnittsalter der Patient/innen betrug 59 Jahre. Seit der ersten Diagnose wa-
ren im Durchschnitt zweieinhalb Jahre vergangen. Die Halfte der Patient/innen waren weiblichen Ge-
schlechts, unter den primaren Betreuungspersonen waren 60 Prozent Frauen. Direkte und indirekte Kos-
ten wurden fur die letzten drei Monate vor dem Gesprach rekonstruiert.

Die Studie berlcksichtigt den Aufwand aller Betreuungspersonen in der Familie der krebskranken Person.
Einkommensverluste von Patient/innen oder Betreuungspersonen kamen nur selten vor (Patient/innen:
5%, Betreuungspersonen: 14%), was die Autor/innen hauptsachlich damit erklaren, dass mehrheitlich
Personen im Rentenalter an Krebs erkranken. Traten sie jedoch auf, so handelte es sich um betrachtliche
Kosten von durchschnittlich rund 840 Dollar (Patient/innen) bzw. 760 Dollar (Betreuungspersonen) pro
Monat. Bertcksichtigt wurden dabei nur tatsachliche Lohnausfalle. Alle Familien hatten direkte Kosten zu
tragen, doch wird diese Belastung mit durchschnittlich 220 Dollar als moderat eingestuft.

Mit Abstand am gréssten war der Aufwand, den primare Bezugspersonen erbrachten, ohne dass damit
Einkommenseinbussen verbunden waren, sowie die Unterstlitzung durch weitere Familienmitglieder. Der
monetdre Wert ihrer Arbeit wird in der Studie mit einem gangigen Ansatz fir Haushaltshilfen geschatzt.
Auf diese Art gehen in die Kostenberechnung auch Arbeiten ein, die weder direkt (z.B. Auslagen fiir
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Haushaltshilfe) noch indirekt (Einkommensverluste) auf dem Arbeitsmarkt gehandelt und bewertet wer-
den.

Alle Kostenarten zusammengezahlt, betrugen die monatlichen Belastungen fur die Familie der krebskran-
ken Person 1500 Dollar. Einen nachweislichen Einfluss auf die Hohe dieser Kosten hat das Ausmass, in
dem die Krebspatient/innen in ihren kdrperlichen Funktionen eingeschrankt waren. Keine Zusammenhan-
ge liessen sich dagegen fur die Krebsart, die Behandlungsmethode und die Dauer seit der Diagnose bele-
gen.

Ausschliesslich mit den (direkten und indirekten) nichtmedizinischen Kosten von Krebspatient/innen, die
sich in einer ambulanten Chemotherapie befinden, beschéftigt sich die Studie von Houts et al. (1984).
139 Personen, die in einer der sieben Praxen der Central Pennsylvania Oncology Group (CPOG) in Behand-
lung waren, fihrten wahrend je einer Woche mit und ohne Chemotherapie ein Tagebuch Uber ihre
nichtmedizinischen Ausgaben und ihre Lohneinbussen. Neben der Behandlungsart gab es keine Ein-
schrankungen bezuglich der Krebsart, am starksten vertreten waren Personen mit Brustkrebs (38%), ge-
folgt von solchen mit Darmkrebs (13%) und Lungenkrebs (12%). Zwei Drittel der Teilnehmenden waren
Frauen; das Durchschnittsalter betrug 57 Jahre. 28 Prozent der Krebspatient/innen waren erwerbstatig,
weitere 6 Prozent hatten die Erwerbstatigkeit wegen ihrer Krebserkrankung aufgegeben.

Houts et al. fassen den Begriff der nichtmedizinischen Kosten relativ weit und zahlen dazu auch Ausgaben
fiir Besuche von Personen und Orten, die eine Person nicht unternommen hétte, wenn sie nicht an Krebs
erkrankt ware. Die nichtmedizinischen Kosten werden unterteilt in direkte Kosten und indirekte Kosten
(Lohneinbussen). Bei den Lohneinbussen wurden auch Verluste von Partner/innen und weiteren Haus-
haltsmitgliedern verzeichnet. Wahrend der Behandlungswochen war die durchschnittliche Belastung der
beiden Kostenarten fast gleich gross: Auf einen Monat hochgerechnet, beliefen sich die Lohneinbussen
auf 143 Dollar, die von den Patient/innen getragenen Ausgaben 147 Dollar. Mehr als 40 Prozent der Aus-
gaben fallen dabei auf Transportkosten. In den Wochen ohne Behandlung betrugen die Lohneinbussen
117 Dollar, die Ausgaben durchschnittlich 67 Dollar. Die Aufteilung unter den verschiedenen Ausgaben-
kategorien (Erndhrung, Transport, Familienbetreuung, Kleidung usw.) ist dabei relativ homogen.

Bei 28 Prozent der Teilnehmenden machten die nichtmedizinischen Ausgaben mehr als einen Viertel ihres
Bruttoeinkommens aus, bei 14 Prozent mehr als die Halfte. Zwischen den verschiedenen Krebsarten
(Brust, Lunge, Darm, Non-Hodgkins, andere) und der Hohe der Lohnausfalle und direkten Kosten liess sich
kein Zusammenhang nachweisen. Angesichts der Bedeutung der Transportkosten wenig erstaunlich ist,
dass die Ausgaben hoher aufielen, je weiter entfernt vom Behandlungszentrum die Krebspatient/innen
lebten.

Die finanziellen Belastungen von &lteren Krebspatient/innen thematisieren zwei Studien, welche Daten der
Asset and Health Dynamics Study auswerten, einer reprasentativen Befragung von Personen ab 70 Jahren
in den USA. Der kausale Bezug zur Krebserkrankung wird hergestellt, indem Kosten von drei Personen-
gruppen verglichen werden: Personen ohne Krebs, Personen mit Krebsdiagnose und abgeschlossener
Behandlung, Krebspatient/innen in Behandlung.? Langa et al. (2004) vergleichen anhand der Befragung
von 1995 die direkten Kosten, fir welche die drei Personengruppen aufkommen mussen. Die durch-
schnittlichen Ausgaben waren fir Krebspatient/innen in Behandlung am gréssten (175 Dollar pro Monat),
gefolgt von den Personen mit abgeschlossener Behandlung (130 Dollar pro Monat) und Personen ohne

2 Die Studie von Langa et al. (2004) beruht auf der Befragung von 1995, diejenige von Hayman et al. (2001) auf der Befragung von
1993. Die Fallzahlen: Personen ohne Krebs (Langa et al. 2004: N=5382, Hamyan et al. 2001: N= 6442), Personen mit Krebsdiagnose
und abgeschlossener Behandlung (812/718), Krebspatient/innen in Behandlung (176/303).
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Krebsgeschichte (114 Dollar pro Monat). Beim Anteil der Ausgaben am jahrlichen Einkommen zeichnet
sich dieselbe Tendenz ab. Besonders ausgepragt sind die Unterschiede bei den Personen in der tiefsten
Einkommensgruppe: Dort steigt der Anteil von 17 Prozent (keine Krebsgeschichte) auf 27 Prozent (in Be-
handlung). Gewichtete Daten, welche Antwortausfalle und die unterschiedliche Verteilung von soziode-
mographischen Variablen unter den drei Gruppen korrigieren, fhren zu leicht tieferen Durchschnittskos-
ten und bestatigen die Reihenfolge. Die erhdhten Kosten fir Krebspatient/innen in Behandlung sind
hauptsachlich auf gréssere Ausgaben fir Medikamente und Spital- oder Pflegeheimaufenthalte zurlickzu-
flhren.

Hamyan et al. (2001) berechneten mit den Daten der Asset and Health Dynamics Study von 1993 die
Kosten der informellen Hilfe, welche Krebspatient/innen ab 70 Jahren erfahren. Als informelle Hilfe gelten
dabei Unterstiitzungen bei alltaglichen Verrichtungen. Die Wahrscheinlichkeit, auf informelle Hilfe ange-
wiesen zu sein, betrug bei Krebspatient/innen in Behandlung 34 Prozent, bei den beiden anderen Perso-
nengruppen je 26 Prozent. Im Durchschnitt bezogen die Krebspatient/innen pro Woche 10 Stunden in-
formelle Hilfe, die beiden anderen Gruppen 6.8 bzw. 6.9 Stunden. Multipliziert mit dem nationalen Jah-
resdurchschnittslohn fir Haushaltshilfen kommt man somit auf monatliche Ausgaben von 350 Dollar fur
die informelle Hilfe bei Krebspatient/innen in Behandlung und 250 Dollar bzw. 240 Dollar bei den beiden
Ubrigen Personengruppen. Ob die Betreuungspersonen deswegen ihr Erwerbspensum reduzierten, steht
offen. Bekannt ist jedoch, dass die meisten Betreuungspersonen entweder Partner oder Kinder waren; im
ersten Fall ist angesichts des Alters eine Lohneinbusse wenig wahrscheinlich.

In einem Literaturbericht beschaftigen sich Hanratty et al. (2007) mit finanziellen Belastungen und Stress
bei todkranken Krebspatient/innen und ihren Betreuungspersonen. Die eigentlichen Kosten werden dabei
nicht aufgefuhrt. Jedoch gaben je nach Studie zwischen 17 und 38 Prozent der Befragten an, dass die
Ersparnisse der Krebspatient/innen oder ihrer Angehérigen wegen der Krankheit weitgehend aufge-
braucht worden seien. Auch gab in 10 bis 40 Prozent der Félle jemand eine Stelle auf, um sich der Pflege
und Betreuung der krebskranken Person zu widmen. Die Autor/innen stellen fest, dass alle berlicksichtig-
ten US-amerikanischen Studien die objektive finanzielle Belastung gemessen hatten, wahrend dies in Stu-
dien aus anderen Landern seltener der Fall sei.

Spezifisch mit dem Pflegebedarf von todkranken Personen beschéftigen sich Emanuel et al. (1999, 2000)
und flhren dabei Vergleiche zwischen Krebspatient/innen und anderen Personengruppen durch. Im Rah-
men der Studie, die in sechs zuféllig ausgewahlten Gebieten der USA durchgefuhrt wurde, wurden insge-
samt 988 Patient/innen mit einer Lebenserwartung von weniger als sechs Monaten und 893 primare
Betreuungspersonen interviewt. Etwas mehr als die Halfte der Patient/innen waren an Krebs erkrankt. Im
Vergleich zeigt sich, dass Krebspatient/innen seltener einen massgeblichen Pflegebedarf hatten als die
Ubrigen todkranken Personen (29% vs. 41%) und seltener auf bezahlte Unterstitzung angewiesen waren
(11% vs. 20%). Diese Unterschiede kénnen dabei nicht auf unterschiedliche Beeintrachtigungen der phy-
sischen Funktionen zurtickgefihrt werden. Auch dass ein Pflegebedarf ungedeckt blieb, kam bei Krebspa-
tient/innen seltener vor (15% vs. 23%).?

% Eine umfassende Studie zur finanziellen Belastung von Krebspatient/innen hat zudem das National Cancer Registry of Ireland
(NCRI) durchgefuhrt (Irish Times vom 14. Oktober 2008). Bei Abschluss der vorliegenden Studie waren noch keine Publikationen
bekannt. Eine Powerpoint-Prasentation wichtiger Ergebnisse ist jedoch auf der Website des NCRI verftigbar:
www.ncri.ie/conf-presentations/Dr%20Linda%20Sharp.ppt (eingesehen am 2. Marz 2009)
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A.2 Brustkrebs

Drei Studien messen die Kosten einer Brustkrebserkrankung im umfassenden Sinn, d.h. sie veranschlagen
sowohl mit die direkten — medizinischen und nichtmedizinischen — wie auch die indirekten Kosten (Gor-
don et al. 2008, Arozullah et al. 2004, Given/Given/Stommel 1994). Weitere Studien konzentrieren sich
auf die direkten Kosten (Moore 1999, Butler/Howard 1999), wobei sie diese teilweise im Kontext der all-
gemeinen (psychischen) Belastung der Krebspatient/innen und ihrer Betreuungspersonen diskutieren
(Grunfeld et al. 2005).

Die Studie von Gordon et al. (2008) ist insofern aussergewdhnlich, als es sich um eine Langsschnittstudie
handelt: Insgesamt 287 Frauen im Alter von 20 bis 75 Jahren, die in der Umgebung von Brisbane (Austra-
lien) wohnen, wurden kurz nach der Diagnose wahrend 18 Monaten begleitet. Die Mehrheit gehorte der
gut verdienenden Mittelschicht an und war privat versichert. Insgesamt finfmal fillten sie einen Fragebo-
gen aus, in dem sie Auskunft Uber die direkten und indirekten Kosten gaben, die ihnen wegen der Krebs-
erkrankung entstanden waren. Der Begriff der indirekten Kosten wird dabei weit gefasst: Ihm sind nicht
nur Erwerbseinbussen, sondern konsequent auch alle Ausfalle an unbezahlter Arbeit in- und ausserhalb
des Haushalts zugeordnet. Zu letzteren gehéren beispielsweise auch gemeinnitzige Arbeit (etwa in Verei-
nen), welche die Brustkrebspatientin nicht mehr leisten kann, oder die unbezahlten Hilfe- und Pflegeleis-
tungen von Betreuungspersonen (unabhdngig davon, ob die Betreuungspersonen deswegen ihrer Er-
werbstatigkeit reduzierten). Die Einkommenseinbussen wurden berechnet, indem die krankheitsbedingten
Absenzen (Tage) mit dem regionalen Durchschnittseinkommen von Frauen multipliziert wurden; fur die
Monetarisierung der Einbussen wurde ein Opportunitatskostenansatz verwendet (Verdienstmoglichkeiten,
wenn in dieser Zeit bezahlte Arbeit geleistet worden ware). Im Fragebogen wurde ermittelt, wie viele
Krankheitsabsenzen durch eine Versicherung gedeckt waren; inwieweit diese Information in den Berech-
nungen berlcksichtigt wurde, ist nicht explizit gemacht.

Fast alle Teilnehmerinnen (92%) meldeten zumindest zu einem gewissen Zeitpunkt direkte oder indirekte
Kosten der Brustkrebserkrankung. Direkte Kosten traten dabei haufiger auf als indirekte Kosten (88% vs.
64%). Die durchschnittlichen Kosten betrugen fir die gesamte Beobachtungsdauer (18 Monate) 4589
Dollar pro Person. Als grésste Belastungen — gemessen als Anteile der Gesamtsummen — erweisen sich die
Einkommenseinbussen und die direkten medizinischen Kosten, gefolgt von den Einbussen an unbezahlter
Arbeit. Uber die Zeit betrachtet, fallen in den ersten sechs Monaten die héchsten Kosten an. Dies hat
hauptsachlich mit den Einkommenseinbussen zu tun. Weil die Patientinnen anschliessend wieder vermehrt
ihre Arbeit aufnehmen, reduzieren sich die Einkommenseinbussen stark, wahrend andere Ausgaben —
medizinische Kosten und weitere direkte Kosten — relativ stabil bleiben. Die Studie belegt, dass schwer
erkrankte Patientinnen mit befallenen Lymphknoten nicht nur héhere medizinische, sondern auch héhere
indirekte Kosten tragen. Auch sind jingere Patientinnen (unter 50 Jahren) mit grésseren Belastungen
konfrontiert als altere Patientinnen (Uber 50 Jahre), was hauptsachlich auf héhere medizinische Kosten
und starkere Einbussen an unbezahlter Arbeit (Haushalt und Erziehung, gemeinnditzige Arbeit) zuriickzu-
fahren ist.

Arozullah et al. (2004) befragten 156 Frauen Uber 18 Jahre, die am Robert H. Lurie Comprehensive
Cancer Center der Northwestern University in Chicago in Behandlung waren und deren Brustkrebs vor
maximal 24 Monaten diagnostiziert worden war. Im Unterschied zur Studie von Gordon et al. (2008) kon-
zentrierten sich die indirekten Kosten auf Lohneinbussen, diese wurden berechnet, indem die krankheits-
bedingten Abwesenheiten mit dem Lohn der befragten Personen multipliziert wurden. Versicherungsleis-
tungen wurden scheinbar nicht beriicksichtigt. Die Teilnehmerinnen wurden einmal interviewt und zu den
finanziellen Belastungen der vergangenen drei Monate befragt.
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Arozullah et al. beziffern die durchschnittlichen Kosten pro Person und Monat mit 1455 Dollar. Direkte
und indirekte Kosten halten sich dabei ziemlich genau die Waage. Als Kostenarten am haufigsten genannt
wurden Ausgaben fir Medikamente (80%), Transporte (78%) und Arztbesuche (66%). 45 Prozent der
Teilnehmer/innen berichteten von Lohneinbussen; ein Drittel der pensionierten und 70 Prozent der nicht
erwerbstdtigen Frauen gaben an, dass die Brustkrebsdiagnose ihren Entscheid, sich aus dem Erwerbsleben
zurlckzuziehen, beeinflusst habe. Wie in der Studie von Gordon et al. (2008) zeigt sich auch hier, dass die
Kosten mit zunehmendem Alter sinken.

Auch gemessen am Haushaltseinkommen ermitteln die Autor/innen sehr hohe Belastungen. Fir Patientin-
nen mit einem Haushaltseinkommen von weniger als 30'000 Dollar pro Jahr betragt der Anteil 98 Prozent
(1, in der hochsten Einkommensgruppe 26 Prozent. Die Autor/innen stellen fest, dass diese Resultate
hoher ausfallen als in zwei alteren Studien (Moore 1999, Given/Given/Stommel 1994). Sie erklaren dies
hauptsachlich damit, dass die indirekten Kosten bei diesen nur eine untergeordnete oder gar keine Rolle
spielten.

Bei der Studie von Given, Given und Stommel (1994) handelt es sich um eine Langsschnittuntersu-
chung von 62 Frauen mit Brustkrebs. In der Beobachtungsphase von einem halben Jahr wurden Daten zu
drei Zeitpunkten (Aufnahme, 3 Monate, 6 Monate) erhoben. Dabei wurden die direkten Kosten sowie die
Kosten der Betreuung durch die primdre Betreuungsperson und andere Familienmitglieder gemessen (vgl.
zu diesem Vorgehen auch Stommel/Given/Given 1993). Die Gesamtkosten wurden fir die Personen, die
wahrend der Beobachtungsphase verstarben, und Uberlebende getrennt berechnet. Fiir die Uberlebenden
betrugen die durchschnittlichen Gesamtkosten einer Dreimonatsphase 2720 Dollar (bzw. 906 Dollar pro
Monat), fur die Verstorbenen und ihre Angehorigen 7905 Dollar (bzw. 2635 Dollar pro Monat).

Die Untersuchung von Moore (1999) konzentriert sich auf direkte Kosten, die Frauen mit Brustkrebs wah-
rend einer ambulanten Chemotheraphie zu tragen haben. Diese umfassen Ausgaben fir Transporte, Me-
dikamente, Telefonate, Zerstreuung und Versicherungsbeitrage. Nicht darin enthalten sind Ausgaben fur
medizinische Behandlungen. Die derart berechneten Kosten belaufen sich auf durchschnittlich 360 Dollar
pro Monat. Zusatzliche Kosten fur Perticken, spezielle Anléasse, Geschenke (flir Betreuungspersonen) oder
alternative Behandlungen bewegen sich pro Person und Monat zwischen 20 Dollar und 3700 Dollar.

Ausschliesslich mit den direkten Kosten befassen sich auch Butler und Howard (1999), welche die Out-
of-pocket-Ausgaben fiur die Diagnose und Behandlung von Brustkrebs in Australien thematisieren. Die
Studie raumt dabei den versicherungsrechtlichen Rahmenbedingungen ein grosses Gewicht bei. Es wer-
den vier Gruppen von Patientinnen unterschieden, die entweder privat versichert sind oder in Privatspita-
lern (mit oder ohne Vertrag mit dem entsprechenden Versicherer) behandelt werden. Die Kosten werden
nicht aufgrund konkreter Krankheitsfalle bzw. bei konkreten Patienten ermittelt, sondern aufgrund von
Kostendaten und den versicherungsrechtlichen Bedingungen (z.B. Selbstbehalte, nicht gedeckte Behand-
lungen) flr die Patientengruppen und unterschiedliche Kostenarten geschatzt.

Im Mittelpunkt der Studie von Grunfeld et al. (2005) stehen die Belastungen der Brustkrebspatient/innen
und ihrer primaren Betreuungspersonen, dazu zahlen auch die direkten Kosten der Krebserkrankung und
beruflichen Auswirkungen fir die Betreuungspersonen. 89 Brustkrebspatientinnen, die an einem der regi-
onalen Krebszentren in Ottawa oder Hamilton (Ontario, Kanada) in Behandlung waren, wurden zusam-
men mit ihren primaren Betreuungspersonen wahrend maximal drei Jahren (1997-2000) begleitet. Bei
etwas mehr als der Halfte der Betreuungspersonen handelte sich um den Partner der Brustkrebspatientin.
Ein Schwergewicht der Untersuchung liegt auf der psychischen Verfassung der Betroffenen, wobei die
Resultate in Ubereinstimmung mit anderen Studien zeigen, dass die psychologische Morbiditat unter den
Betreuungspersonen gleich gross oder sogar grdsser ist als bei den Krebspatientinnen. Die durchschnittli-
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chen direkten Kosten wahrend er palliativen Phase betragen 424 kanadische Dollar pro Monat, den gréss-
ten Anteil machen die verschriebenen Medikamente mit rund einem Viertel aus. Wéhrend der Sterbepha-
se erhohen sich die direkten Kosten pro Woche von 106 auf 142 kanadische Dollar, wobei eine wichtige
Rolle spielt, dass in verhaltnismassig wenig Fallen sehr hohe Ausgaben fir Wohnungsanpassungen oder
Unterbringung anfallen.

Zu Beginn der palliativen Phase waren 56 Prozent der Betreuungspersonen erwerbstatig. Grunfeld et al.
vergleichen die Auswirkungen der Betreuungstatigkeit auf das Berufsleben wahrend der palliativen und
der Sterbephase, was allerdings zur Folge hat, dass nur eine geringe Anzahl (24) Betreuungspersonen in
die Auswertungen eingeschlossen sind. Fir diese gilt, dass in der Sterbephase mehr Betreuungspersonen
der Arbeit fernbleiben (76% vs. 53%), das Arbeitspensum reduzierten (53% vs. 24%) und bei der Arbeit
durch Telefonanrufe unterbrochen wurden (41% vs. 24%). Die durchschnittliche berufliche Abwesenheit
erhéhte sich von 6.1 auf 11.4 Stunden pro Woche.

A.3 Kinder mit Krebs

Die finanziellen Belastungen von Familien, in denen ein Kind an Krebs erkrankt ist, sind bereits verhaltnis-
massig breit untersucht worden. Dazu mag beitragen, dass in diesen Fallen die Kosten Uberdurchschnitt-
lich hoch sind, weil die Pflege der Kinder sehr aufwandig ist. Im Vergleich zu den Studien zu erwachsenen
Krebspatient/innen sind die Fallzahlen meistens geringer, was mit der relativen Seltenheit von Krebser-
krankungen bei Kindern zu tun haben durfte.

Lansky et al. (1979) liessen die Eltern von 70 Kindern, die am University of Kansas Medical Centre in
Behandlung waren, wahrend zwei unterschiedlicher Wochen je ein Tagebuch ausfullen: eines dokumen-
tierte die nichtmedizinischen Ausgaben, das andere die Erwerbseinbussen. Die mittleren Out-of-pocket-
Ausgaben (ohne medizinische Kosten) beliefen sich auf 40 Dollar pro Woche (bzw. 160 Dollar pro Monat;
Median), wobei Transportkosten, Verpflegung und «Verschiedenes» (z.B. Telefongesprache, Geschenke)
am hdchsten ausfielen. Bei den Erwerbseinbussen wurden allféllige Versicherungsleistungen oder Lohn-
fortzahlungen detailliert abgeklart. Aus erhebungstechnischen Griinden fullten nur 32 Familien dieses
Tagebuch aus, die Halfte von ihnen berichteten dabei von Erwerbseinbussen, die sich — fur die betroffe-
nen Familien —im Mittel auf 69 Dollar pro Woche (bzw. 276 Dollar pro Monat) beliefen.

Gemessen am Familieneinkommen machten die direkten und indirekten Kosten durchschnittlich 26 Pro-
zent aus. Als kostensteigernd erwiesen sich insbesondere stationdre Behandlungen und die Distanz zum
Behandlungszentrum. Dasselbe gilt, wenn sich der Gesundheitszustand des Kindes verschlechtert. Grésse-
re Familien hatten grdéssere Kosten zu tragen, weil die Betreuung der Geschwister wahrend der Abwesen-
heit der Eltern aufwandiger war. Auch Einelternfamilien waren mit Gberdurchschnittlichen Kosten kon-
frontiert; die Autor/innen vermuten, dass die alleinerziehenden Mutter haufig bezahlte Hilfskrafte fir die
Betreuung der Geschwister engagieren mussten.

Bodkin, Pigott und Mann (1982) fihrten Interviews mit Eltern von 59 Kindern durch, die am Birming-
ham'’s Children Hospital mit Krebs diagnostiziert worden waren. Auch hier wurden zwei Gesprache ge-
fahrt: eines eine Woche nach der Diagnose, ein zweites wahrend der Phase ambulanter Behandlung. Das
zweite Gesprach konnte mit 22 Eltern realisiert werden. Ermittelt wurden in beiden Interviews die nicht-
medizinischen Ausgaben und die Erwerbseinbussen, die wahrend einer Woche angefallen waren. In bei-
den Phasen waren die Einkommenseinbussen im Durchschnitt grésser als die nichtmedizinischen Ausga-
ben. Gewisse Familien erlitten allerdings gar keine Einkommenseinbussen, unter anderem erhielten 30
Vater ihren vollen Lohn ausbezahlt, obwohl sie ihr Arbeitspensum voriibergehend reduzierten. Wahrend
der stationdren Behandlung waren die Reisekosten besonders hoch.
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Insgesamt machten die direkten und indirekten Kosten im Durchschnitt 26 Prozent des Familieneinkom-
mens aus. In der Phase der stationdren Behandlung verloren 45 Prozent der Familien mehr als die Halfte
ihres Familieneinkommens wegen der Krebserkrankung. In Ubereinstimmung mit den Ergebnissen von
Lansky et al. (1979) waren die Belastungen in der ambulanten Phase geringer: Hier betrugen die Kosten
bei etwas mehr als 50 Prozent der Familien mehr als einen Viertel des Familieneinkommens.

Die Studie von Bloom, Knorr und Evans (1985) beruht auf einem vergleichsweise grossen Sample von
177 Familien, deren Kinder am Children’s Hospital in Philadelphia in Behandlung waren. Um die direkten
und indirekten Kosten zu ermitteln, fhrten die Eltern wahrend einer Woche ein entsprechendes Tage-
buch. Im Unterschied zu den beiden oben referierten Studien schliessen Bloom et al. (1985) die medizini-
schen Kosten mit ein. Dagegen sind die indirekten Kosten verhaltnismassig eng definiert und umfassen
einzig Lohneinbussen, die wegen der Begleitung der Kinder zum Behandlungszentrum anfielen. Die derart
berechneten direkten und indirekten Kosten betragen im Durchschnitt pro Familie und Jahr 9787 Dollar
(bzw. 816 Dollar pro Monat). Die medizinischen Kosten fallen nur geringftigig ins Gewicht: Sie machen
lediglich 11 Prozent der direkten Kosten aus, wobei — aus der Perspektive des Gesamtkosten — 5 Prozent
der medizinischen Kosten auf die Patient/innen Gberwalzt wurden. Die Lohneinbussen betragen dagegen
fast die Halfte der Kosten (48%). Die Familien verloren im Durchschnitt 38 Prozent ihres Einkommens
wegen der Krebserkrankung, bei den Familien im untersten Einkommensquartil lieg dieser Anteil bei 48
Prozent, bei den Familien im héchsten Quartil bei 32 Prozent.

Dockerty, Skegg und Williams (2003) erhoben in Neuseeland Daten bei Eltern von 245 Kindern, die
zwischen 1990 und 1993 mit Krebs diagnostiziert worden waren. Die krankheitsbedingten Kosten wur-
den fUr den Monat vor der Studienteilnahme ermittelt. Die belaufen sich auf durchschnittlich 220 neusee-
landische Dollar bzw. 13 Prozent des Familieneinkommens (abzuglich Steuern). Nach Berlcksichtung von
Versicherungsleistungen und anderen Vergitungen reduzierten sich die Kosten um gut einen Viertel auf
durchschnittlich 157 Dollar pro Monat. Auch hier bestatigt sich, dass die stationdre Behandlung mehr
Kosten verursacht. Kein Zusammenhang liess sich dagegen zwischen der Reisedistanz und der Kostenhéhe
nachweisen. 37 Prozent der Eltern mussten wegen der Krebserkrankung ihres Kindes Geld leihen.

Eisner und Upton (2006) befragten 145 Eltern, deren Kinder an einem von drei Krebszentren der United
Kingdom Children’s Cancer Study Group (UKCCSG) in Behandlung waren. Die seit der Diagnose vergan-
gene Zeit variierte von weniger als 3 Monaten bis mehr als 3 Jahren. Ermittelt wurden die direkten nicht-
medizinischen Kosten und die indirekten Kosten. Die direkten Kosten betrugen fir 55 Prozent der Famili-
en zwischen 50 und 100 Pfund Sterling wochentlich (bzw. 200 bis 400 Pfund Sterling pro Monat) und fir
18 Prozent der Familien mehr als 100 Pfund Sterling. Auf haufigsten erwahnt wurden Ausgaben fur Rei-
sen (97%), Verpflegung (93%), Telefonanrufe (90%), Geschenke fir das Kind und seine Geschwister
(88%), spezielle Ernahrung (82 %), Betreuung der Geschwister (76 %), Haushaltshilfe (75%) und auswarti-
ge Ubernachtungen (75%). Wie frithere Studien (Lansky et al. 1979, Bodkin/Pigott/Mann 1982) kommen
die Autor/innen zum Schluss, dass Familien, deren Kind in Behandlung ist oder einen Ruckfall hat, grosse-
re direkte Kosten tragen, als Familien, deren Kind die Therapie abgeschlossen hat. Zwischen der Krebsart
und der Hoéhe der direkten Kosten liessen sich keine Zusammenhdange feststellen.

Nach der Diagnose hatten 35 Prozent der erwerbstatigen Mutter ihre Stelle aufgegeben und 29 Prozent
ihr Arbeitspensum reduziert; bei den Vatern sind Stellenaufgaben markant geringer (2%, Reduktion des
Arbeitspensums: 37%). Unter den Familien, bei welchen Vater oder Mutter die Erwerbstatigkeit aufgaben
oder reduzierten, berichteten 42 Prozent von negativen Auswirkungen auf das Familieneinkommen.

Obwohl fast alle Teilnehmenden Kenntnis von staatlichen Unterstitzungsprogrammen hatten (Disability
Living Allowance) und die meisten einen entsprechenden Antrag stellten, gaben 68 Prozent der Familien
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an, dass sie seit der Diangnose vermehrt mit Geldsorgen konfrontiert seien. Wie Lansky et al. (1972) stel-
len die Autor/innen eine Uberdurchschnittliche Belastung von Einelternfamilien fest. Dagegen finden sie
keine Zusammenhange zwischen Familiengrésse, dem Bildungsstand der Eltern und finanziellen Sorgen
vor oder nach der Diagnose.

Die Studie von Cohn et al. (2003) ist insofern aussergewdhnlich, als sie nicht nur die direkten und indi-
rekten Kosten von Kinderkrebs ermittelt, sondern zusatzlichen die Auswirkungen auf den Lebensstil der
Familie und ihre Bewaltigungsstrategien untersuchen. An der Studie beteiligten sich 100 Familien, deren
Kinder am Sydney Children’s Hospital (Australien) behandelt wurden. Bei 22 Prozent lag die Diagnose
weniger als 6 Monate zurlick, bei 17 Prozent mehr als 5 Jahre. Die einzelnen Kostenarten — direkte und
indirekte Kosten — wurden detailliert in 55 Einheiten abgefragt und scheinbar fir die ganze Dauer seit der
Diagnose veranschlagt. Jeweils mehr als zwei Drittel der Teilnehmenden gaben an, dass ihnen Ausgaben
wegen Reisen, Telefonaten und verschriebenen Medikamenten entstanden seien. Erwerbseinbussen wa-
ren seltener, fielen aber erheblich héher aus. Wie in anderen Studien zeigt sich auch hier, dass die Kosten
mit zunehmender Distanz zum Behandlungszentrum steigen.

Cohn et al. (2003) untersuchten weiter, welche Institutionen die Familien in welchen Bereichen unter-
stltzten. Nach Kostenarten aufgeschlisselt, konnte pro Kostenart jeweils nur eine relativ kleine Minder-
heit von Familien auf finanzielle Unterstlitzung zahlen. (Aus der Studie geht nicht hervor, wie viele Famili-
en Unterstitzung in irgendeiner Form erhielten). Familien in landlichen Gebieten erhielten auffallig haufig
finanzielle Unterstiitzung von privaten Organisationen der Krebshilfe; auch nimmt die Unterstltzungshau-
figkeit von privaten Organisationen der Krebshilfe mit der Hohe der Ausgaben zu.

Die Auswirkungen auf den Lebensstil wurden gepriift, indem den Teilnehmenden eine Liste mit 30 Ereig-
nissen und Themen unterbreitet wurde. Sie sollten auf einer Skala von 1 bis 5 angeben, wie stark die
Krebserkrankung diesen Bereich tangierte. Auf die héchsten Durchschnittswerte kamen dabei soziale
Anpassungsstrategien wie das Annullieren oder Verschieben von Ferien, die Aufgabe eine Hobbys oder
der Verzicht auf gesellschaftliche und Freizeitvergniigen (2.8 bis 3.2). Ahnlich hoch sind die Werte fir
einen erhohten Gebrauch von Kreditkarten und das Entleihen von Geld bei Freunden (2.6, 2.7). Danach
folgen Zahlungsunfahigkeit oder das Aufschieben von Rechnungen, die Anpassung von Hypothekar- und
Rentenzahlungen und das vermehrte Einkaufen von Gebrauchtwaren und Second-Hand-Kleidern. Die
Durchschnittswerte far die Gbrigen Items liegen unter 2.0.

Keine konkreten Angaben zur finanziellen Belastung, sondern einzig zur Zusammensetzung der Einkom-
mensquellen und zur Arbeitssituation enthalt die Untersuchung von Limburg, Shaw und McBride
(2008). An der 1998/99 durchgefiihrten Studie beteiligten sich 111 Familien, die zufallig aus dem British
Columbia Cancer Registry gezogen worden waren, und bei welchen mindestens zwei Jahre seit der Diag-
nose vergangen waren (Durchschnitt: 4.4 Jahre). Von den erwerbstétigen Eltern zogen sich 64 Prozent der
Mdtter und 16 Prozent der Vater nach der Diagnose aus dem Erwerbsleben zuriick, wobei die meisten
einen verldngerten Urlaub nahmen. Die Mehrzahl von ihnen nahm die Erwerbsarbeit innerhalb eines Jah-
res wieder auf. Am gréssten war die Einbusse an bezahlter Arbeit bei Eltern von Kindern unter 10 Jahren.
Mit zunehmender Distanz zum Diagnosezeitpunkt veranderte sich auch die Zusammensetzung des Famili-
eneinkommens. Zum Zeitpunkt der Diagnose lebten nur 55 Prozent der Familien ausschliesslich vom Er-
werbseinkommen, zum Zeitpunkt der Datenerhebung waren es 75 Prozent. Unter den Familien, bei wel-
chen seit der Diagnose mindestens funf Jahre vergangen waren, liegt der Anteil bei 83 Prozent. Die Au-
tor/innen schliessen daraus «that the diagnosis of childhood cancer may cause an important but short-
term impact on the employment and income sources of affected families».
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Die Studie von Miedema et al. (2008) ist qualitativ angelegt und beruht auf halbstrukturierten Inter-
views, die mit 28 Familien in New Brunswick, Labrador und Neufundland gefihrt worden waren. Die Teil-
nehmenden wurden teilweise Uber Zeitungsinserate rekrutiert, teilweise wegen einer friheren Teilnahme
an Sommerlagern fur krebskranke Kinder angeschrieben. Die Arbeit bestatigt die Ergebnisse anderer Stu-
dien insofern, als sie die Bedeutung der Transportkosten unterstreicht und aufzeigt, dass Veranderungen
bzw. Reduktionen der Erwerbstatigkeit stark geschlechtsspezifisch gepragt sind. Im Gegensatz zu anderen
Untersuchungen hebt sie hervor, dass die direkten medizinischen Kosten, insbesondere fir Behandlungs-
gerate, mitunter sehr hoch ausfallen und mehrere tausend kanadische Dollar betragen kénnen. Nur weni-
ge Eltern hatten sich auf formelle Programme fr finanzielle Unterstltzung verlassen kénnen. Die Krebs-
erkrankung des Kindes habe oftmals zu schweren Verschuldungen gefthrt und die finanzielle Stabilitat
der Familie langfristig gefahrdet. Viele Familien hatten noch Jahre nach der Diagnose Schulden abbezahit.
Dabei seien die Zukunftsperspektiven vieler Familienmitglieder beeintrachtigt worden, indem die Erspar-
nisse flr das Alter oder die Ausbildung von Geschwistern aufgezehrt worden seien.

A4 Andere Krebsarten

Hounshell et al. (2001) beschaftigen sich mit Personen, die an Haarzell-Leukamie erkrankt sind. 31 Per-
sonen, die am Robert H. Lurie Comprehensive Cancer Center der Northwestern University in Chicago in
Behandlung waren, beteiligten sich an der Studie. Das Durchschnittsalter betrug 57 Jahre, die durch-
schnittliche Zeitdauer seit der Diagnose 7.8 Jahre. Die Studie legt das Schwergewicht auf den Versiche-
rungsschutz und Anderungen des Lebensstils; die Kosten werden nicht quantifiziert. Insgesamt gaben 61
Prozent der Teilnehmenden an, dass ihnen im Anschluss an die Diagnose direkte medizinische Kosten
entstanden. 13 Prozent konnten nach der Behandlung keine Krankenversicherung mehr abschliessen und
in mehreren Fallen waren berufliche Entscheidungen der Patient/innen oder ihrer Partner/innen vor allem
von Uberlegungen gepragt, einen umfassenden Versicherungsschutz zu erhalten oder zu bewahren. Ins-
gesamt gaben 28 Prozent an, dass die Erkrankung einen Einfluss auf ihre Versicherungssituation und ihre
Erwerbsituation hatte. Von Auswirkungen auf die allgemeinen Lebensperspektiven berichten 60 Prozent,
von solchen auf den Lebensstil (Erndhrung, Bewegung) 40 Prozent.

A.5 Objektive und subjektive finanzielle Belastung

Neben der objektiven finanziellen Last stellt sich die Frage, wie Krebspatient/innen die méglichen finanziel-
len Folgen ihrer Krankheit wahrnehmen und wie dies ihr Leben beeinflusst. Gemass der qualitativ ange-
legten Studie von Lauzier et. al. (2005), die Interviews mit 26 Brustkrebspatientinnen und 24 Betreu-
ungspersonen durchfihrten, stimmen die meisten Befragten darin Uberein, dass eine Brustkrebserkran-
kung fur die betroffene Frau und ihre Angehorigen kostspielig sei. Mehrere fligten aber an, dass dies
nicht ihre grésste Sorge gewesen sei und sie in einer ersten Krankheitsphase gar nie an die Kosten ge-
dacht hatten. Bradley et al. (2007) fiihrten Gesprache mit 20 Personen, die an Hirntumor erkrankt wa-
ren. Alle Personen waren versichert; sofern sie von grésseren finanziellen Belastungen berichteten, handel-
te es sich um Einkommenseinbussen. Viele Betroffene mussten Strategien entwickeln, um das Budget in
Balance zu halten, und sahen sich gezwungen, ihre Prioritdten zu Uberdenken und ihre Anspriiche zu
senken. Ebenso berichteten viele von generellen Angsten und Unsicherheiten, welche die finanzielle Belas-
tung ausldste.

Wright et al. (2005) befragten 609 Krebspatient/innen nach Deprivationserscheinungen, sozialen
Schwierigkeiten und psychologischem Stress. Finanzielle Sorgen wurden dabei haufig rapportiert. Auch
waren weniger wohlhabende Krebspatient/innen haufiger mit sozialen Schwierigkeiten konfrontiert. Ell et
al. (2008) befragten 486 an Krebs erkrankte Frauen aus niedrigen Einkommensschichten, wobei knapp
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die Halfte von erheblichen Lohneinbussen und finanziellem Stress berichteten. Patientinnen mit wirtschaft-
lichen Sorgen hatten funktional und emotional eine signifikant schlechtere Lebensqualitat (vgl. auch Ell et
al. 2005).

B Erwerbsintegration

Die Erwerbsintegration von Krebspatient/innen ist vergleichsweise breit untersucht. Wir konzentrieren uns
zunachst auf Arbeiten, welche explizit die Erwerbseinbussen quantifizieren (Abschnitt B.1). Anschliessend

diskutieren wir Literaturberichte zu Untersuchungen, die sich in einem weiteren Sinn mit den Chancen auf
eine Erwerbsintegration im Anschluss an eine Krebserkrankung beschaftigen (Abschnitt B.2).

B.1 Erwerbseinbussen wegen Krebserkrankungen

Erwerbseinbussen haben wir teilweise bereits im Zusammenhang von Studien behandelt, welche die di-
rekten und indirekten Kosten einer Krebserkrankung umfassend ermitteln. Die uns bekannten Studien, die
einzig Erwerbseinbussen — und allenfalls weitere Fragen der Erwerbsintegration — thematisieren, widmen
sich hauptsachlich Brustkrebserkrankungen.

Lauzier et al. (2008) untersuchen die Einkommenseinbussen von Frauen, die erstmals an einem Brust-
krebs erkrankt sind, wahrend der ersten 12 Monate nach der Diagnose. Die Langsschnittstudie unter-
scheidet sich insofern von anderen Untersuchungen, als Versicherungsleistungen detailliert erfragt und in
die Berechnungen einbezogen wurden. Die Teilnehmerinnen waren in einem Spital in der Provinz Quebec
(Kanada) in Behandlung und beteiligten sich an drei Interviews, die einen, acht und zwdlf Monate nach
der Diagnose gefiihrt wurden. Die Auswertungen beruhen auf einer Grundgesamtheit von 459 Frauen,
die einen Monat vor der Diagnose eine Erwerbstatigkeit austbten.

91 Prozent der Teilnehmerinnen blieben wegen ihrer Brustkrebserkrankung mindestens eine Woche der
Arbeit fern. Die erste, ununterbrochene Absenz nach der Diagnose dauerte im Durchschnitt 32 Wochen,
etwas mehr als ein Flinftel der Frauen war nach 12 Monaten noch nicht zur Arbeit zurtickgekehrt. Die
durch die Abwesenheiten erlittenen Lohneinbussen wurden im Durchschnitt zu 58 Prozent durch Versi-
cherungsleistungen kompensiert. Einzig 15 Prozent gaben an, dass sie keinerlei Kompensationen bezogen
hatten.

Die Frauen, die wegen der Brustkrebserkrankung ihre Erwerbstatigkeit unterbrochen oder reduzierten
hatten, hatten — verglichen mit der Situation vor der Diagnose — im Durchschnitt eine Einkommenseinbus-
se von 27 Prozent zu verzeichnen, in absoluten Zahlen betragt die mittlere Einbusse pro Jahr 5502 kanadi-
sche Dollar (Median). Frauen, deren Erwebseinbusse mehr als einen Drittel ausmachte, stuften ihre allge-
meine finanzielle Situation deutlich skeptischer ein als Frauen mit geringeren Verlusten: 41 Prozent mach-
ten sich deswegen Sorgen (vs. 18%) und zwischen 12 und 27 Prozent gaben an, dass sie wichtige tagli-
che Beddrfnisse nicht mehr decken konnten (Nahrung, Wohnen, Bezahlen von Rechnungen, Medikamen-
te; vs. 4 bis 14%).

Der Anteil der Einkommenseinbusse nahm zu, wenn die Brustkrebspatientinnen eine niedrige Ausbildung
hatten, lange Wegstrecken zum Behandlungszentrum zurticklegen mussten, auf geringe soziale Unter-
stltzung zahlen konnten, selbstandig waren, Teilzeit arbeiteten oder ihre Stelle erst vor kurzer Zeit ange-
treten hatten. Dasselbe gilt fir aggressive Brustkrebserkrankungen oder wenn sich die Frauen einer Che-
motherapie unterziehen mussten.

Mit den langfristigen Folgen einer Brustkrebserkrankung befasst sich die Studie von Chirikos, Russell-
Jacobs und Cantor (2002). Die Autor/innen fUhrten Interviews mit 105 Frauen im Alter von maximal 65
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Jahren, die in einem Krebszentrum in Florida (USA) behandelt wurden und deren Brustkrebs vor fiunf Jah-
ren diagnostiziert worden war. Die Studie bildet insofern eine Ausnahmeerscheinung, als sie mit einer
Kontrollgruppe arbeitet, die mit Bekannten aus dem Umfeld der Teilnehmerinnen gebildet worden war.
Auf diese Weise kann geprift werden, ob allfallige Arbeitszeitreduktionen, frihzeitige Pensionierungen
oder Erwerbseinbussen tatsachlich auf die Krebserkrankung zuriickzufiihren sind, oder ob sie nicht viel-
mehr eine Folge der Lebensphase sind, in der sich viele Personen zum Zeitpunkt der Krebserkrankung
befinden (vgl. Chirikos 2001).

Etwas mehr als zwei Drittel der Frauen mit einer Krebsgeschichte waren zum Zeitpunkt der Diagnose er-
werbstatig gewesen. Das Erwerbseinkommen dieser Frauen verzeichnete zwischen 1995 und 2000 — dem
Zeitpunkt der Befragung — einen signifikanten Riickgang im Vergleich zur Kontrollgruppe, was die Au-
tor/innen in erster Linie auf eine reduzierte Erwerbstatigkeit zurlickfUhren. Fir alle Teilnehmerinnen gilt,
dass das Erwerbseinkommen des Haushalts im Vergleich zur Kontrollgruppe zurtickging. Das heisst, dass
offensichtlich auch andere Haushaltsmitglieder, insbesondere der Ehemann, Einkommenseinbussen erlit-
ten, weil sich der Pflege und Betreuung der Brustkrebspatientin widmeten. Wahrend das Erwerbsein-
kommen der Haushalte der Brustkrebspatient/innen zwischen 1995 und 2000 durchschnittlich um 3800
Dollar sank, stieg dasjenige der Kontrollgruppe um 3400 Dollar. Betrachtet man nun allerdings das ge-
samte Haushalteinkommen inklusive Versicherungsleistungen, Renteneinkommen und andere Transfer-
zahlungen, so bestehen keine signifikanten Unterschiede mehr. Dasselbe gilt fir die Vermogenssituation.
Die Autor/innen halten fest, es sei zu vermuten «that breast cancer does not influence these critical eco-
nomic values. This supposition implies in turn that indirect economic losses of working breast cancer survi-
vors are ‘replaced’ by transfers payments such as disability insurance benefits.» (Chirikos/Russell-
Jacobs/Cantor 2002, 253).

Ebenfalls mit einer Kontrollgruppe und an den langfristigen Folgen einer Brustkrebserkrankung arbeiten
Bradley, Bednarek und Neumark (2002), welche den bestehenden Datensatz der US-amerikanischen
Health and Retirement Study (HSR) von 1992 auswerten. Unter den 6708 Frauen im Alter von 51 bis 61
Jahren, die an der Befragung teilnahmen, gaben 156 an, dass sie in der Vergangenheit mit einem Brust-
krebs konfrontiert gewesen waren. Die durchschnittliche Dauer seit der Diagnose betragt 7 Jahre. In mul-
tivariaten Analysen stellen sie fest, dass die Frauen mit einer Brustkrebsgeschichte zwar mit geringerer
Wahrscheinlichkeit erwerbstatig sind als die Frauen der Kontrollgruppe (Differenz von sieben Prozent-
punkten). Jedoch zeigt sich, dass die erwerbstatigen Frauen mit einer Krebsgeschichte gréssere Arbeits-
pensen absolvieren, héhere Lohne beziehen und insgesamt ein grésseres Einkommen aufweisen. Diese
Ergebnisse Uberraschen selbst die Autor/innen. Zwar haben auch altere Studien nur geringe oder keine
Unterschiede im Arbeitsvolumen von Brustkrebspatientinnen und anderen Personen gefunden (Sataria-
no/Delorenze 1996). Erstaunlich bleibt jedoch der positive Zusammenhang des Brustkrebses mit Arbeits-
pensum, Lohn und Einkommen. Die Autor/innen haben deshalb diverse Tests vorgenommen, die aber
keine Verzerrungen oder den Einfluss nicht bertcksichtiger Variablen belegten. Insbesondere liess sich
nicht nachweisen, dass Frauen mit Brustkrebs bereits vor der Diagnose mehr verdienten oder starker ins
Erwerbsleben integriert waren. Auch die Vermutung, dass teilzeitbeschaftigte Frauen nach der
Brustkrebsdignose haufiger ihren Job aufgeben, wahrend die Vollzeitbeschaftigten im Erwerbsleben
verbleiben, liess sich nicht erharten. Die Autor/innen vermuten, das héhere Arbeitsvolumen koénne allen-
falls darauf zurlickzuflihren sein, dass die Krebserkrankung das Vermogen geschmalert habe und die Be-
troffenen diese Licken wieder schliessen mdchten. Auch sei nicht auszuschliessen, dass sie sich davor
firchteten, keine neue Stelle zu finden, wenn sie ihre Arbeitszeit reduzierten oder sich voribergehend aus
dem Erwerbsleben zurlickziehen wirden.
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Einkommen, Arbeitssituation und Versicherungsverhaltnisse sind auch Gegenstand einer Untersuchung zu
den langfristigen Folgen von Brustkrebserkrankung, die Hensley et al. (2005) unter 245 Frauen durch-
fGhrten, die zuvor an einer medizinischen Studie zu chemotherapeutischen Verfahren der Cancer and
Leukemia Group B (Chicago) teilgenommen hatten.* Die mittlere Dauer seit der Diagnose lag bei 12 Jah-
ren (Median). Verglichen mit dem Zustand ein Jahr vor der Diagnose sank der Anteil der erwerbstdtigen
Frauen von 67 Prozent auf 44 Prozent, was hauptsachlich auf eine Zunahme der Rentner/innen zurlickzu-
fGhren ist und nach Ansicht der Autor/innen primar einen Alterseffekt darstellt. Nur 5 Prozent der vormals
erwerbstatigen Frauen waren der Ansicht, dass die Brustkrebserkrankung einen negativen Einfluss auf ihre
Arbeit hatte, wahrend 10 Prozent eine positive Wirkung vermuten. Die Anteile der Frauen, die vom Ar-
beitgeber zur Kiindigung aufgefordert wurden, die keine neue Stelle fanden oder denen eine Lohnerho-
hung verweigert wurde, liegen unter 5 Prozent, wobei jeweils nur ein Teil von ihnen die Krebserkrankung
dafir verantwortlich machte. Auch das Familieneinkommen scheint von der Krebserkrankung nur gering-
flgig betroffen: 3 Prozent waren der Ansicht, dass ihr Familieneinkommen wegen der Krebserkrankung
niederiger sei als erwartet. Auf die Frage, wie hoch das Familieneinkommen ausfallen wirde, wenn nie
eine Brustkrebserkrankung aufgetreten ware, waren die Antworten fast identisch mit dem aktuellen Ein-
kommen.

Etwas negativer werden die Wirkungen auf die Versicherungssituation beurteilt. Jeweils 7 Prozent gaben
an, dass ihnen eine Krankenversicherung verweigert worden sei oder sie Uberdurchschnittliche Pramienan-
stiege verzeichneten. 14 Prozent getrauten sich nicht, ihre Stelle zu wechseln, weil sie beflrchteten, dabei
den Versicherungsschutz zu verlieren. Schliesslich war 16 Prozent mit Verweis auf ihre Krebserkrankung
eine Lebensversicherung verweigert worden.

Allgemein mit den Lebensbedingungen von ehemaligen Krebspatient/innen beiderlei Geschlechts setzt
sich die Studie von Gudbergsson et al. (2006) auseinander. Einkommen und Arbeitsverhaltnissen wird
dabei eine grosse Rolle eingerdumt. Die Untersuchung ist Teil der «Collaborative Nordic Study of Cancer
and Work Life», welche die Arbeitssituation ehemaliger Krebspatient/innen in Danemark, Finnland, Island
und Norwegen untersucht. An der Studie beteiligten sich 430 Personen im Alter von 25 bis 57 Jahren, im
Krebsregister des Riskhospitalet-radiumhospitalet Trust (Norwegen) verzeichnet sind und zum Zeitpunkt
der Befragung erwerbstatig waren. Sie waren zwei bis sechs Jahre vor der Befragung in Behandlung ge-
wesen und an Brust-, Prostata- oder Hodenkrebs erkrankt. Zusatzlich wurde eine Kontrollgruppe mit 569
Teilnehmenden befragt.

Das Haushaltseinkommen unterscheidet sich zwischen den Personen mit einer Krebsgeschichte und der
Kontrollgruppe nicht signifikant, auch zeigen sich keine Differenzen bezlglich Versicherungsleistungen,
finanziellen Sorgen oder Wohnkosten. Bezuglich der Erwerbsarbeit bestehen keine Unterschiede im Ar-
beitsvolumen (Stunden pro Woche) oder im Anteil der Teilzeitbeschaftigten. Jedoch haben die Personen
mit einer Krebsgeschichte geringere physische und geistige Arbeitskapazitaten. Generell weisen die Perso-
nen mit einer Krebsgeschichte hdufiger somatische Krankheiten auf und die Manner unter ihnen einen
allgemein schlechteren Gesundheitszustand. Personen mit einer Krebsgeschichte wohnen in kleineren
Wohnungen, haben aber mehr Wohnflache pro Person zur Verfligung, was vermutlich auf einen Altersef-
fekt (Familiengrdsse) zurickzufihren ist. Kaum Unterschiede zeigen sich in der sozialen Partizipation, aus-
ser dass Frauen mit einer Krebsgeschichte haufiger als die Kontrollgruppe bekundeten, tGber gentigend
Freund/innen zu verflgen.

4 zusatzlich befasst sich die Studie mit der Beanspruchung medizinischer Ressourcen bei Nachuntersuchungen, wir klammern diesen
Aspekt aus.
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Vartanian et al. (2006) befragten insgesamt 301 Personen, die zwischen 1974 und 2000 im Hospital do
Cancer A.C. Camargo in Sao Paolo mit einem Krebs im Kopf- oder Nackenbereich diagnostiziert worden
waren. Die Teilnehmenden waren zum Diagnosezeitpunkt erwerbstatig gewesen und hatten zum Zeit-
punkt der Befragung seit mindestens zwei Jahren keine Beschwerden mehr. 78 Prozent waren Manner,
das Durchschnittsalter betrug 52 Jahre. Knapp ein Drittel der Befragten hatten ihre Arbeit aufgegeben, 42
Prozent berichteten von erheblichen Einbussen im Haushaltseinkommen. Die Einkommensverluste werden
jedoch nicht quantifiziert. Multivariate Analysen zeigen, dass die Arbeitsunfahigkeit hauptsachlich vom
Gesundheitszustand, dem Alkoholkonsum und dem Bildungsniveau abhangt.

Nur am Rande berUhrt werden Einkommensfragen in der Studie von Bradley und Bednarek (2002), die
253 ehemalige Krebspatient/innen aus dem Raum Detroit befragten. Die Personen waren zwischen 35
und 75 Jahre alt und waren vor 5 bis 7 Jahren mit einem Brust-, Darm-, Lungen- oder Prostatakrebs diag-
nostiziert worden. Zwei Drittel der Personen, die zum Zeitpunkt der Diagnose erwerbstatig waren, waren
bis zur Befragung ins Erwerbsleben zurlickgekehrt. Unter den Personen, die aus dem Erwerbsprozess aus-
schieden, waren 54 Prozent pensioniert und 24 Prozent gaben gesundheitliche Griinde an. Mehr als vier
Funftel der erwerbstatigen Personen mit einer Krebsgeschichte arbeiteten Vollzeit; dhnliches gilt fur ihre
Ehepartner. Die Lohne der Manner entsprachen zum Befragungszeitpunkt dem Durchschnittslohn im
Raum Detroit, die Léhne der Frauen lagen dartber. Beziglich «Rickkehrquote», Arbeitsvolumen und
Erwerbseinkommen lasen sich dabei keine Unterschiede zwischen Krebsarten feststellen.

B.2 Arbeitsintegration

Studien zur Arbeitsintegration von Personen, die an einem Krebs erkrankt sind, haben in der jingeren
Vergangenheit stark zugenommen. In einer Literaturlibersicht identifizieren Spelten/Sprangers/Verbeek
(2002) vierzehn quantitative Arbeiten, die auf (schriftlichen oder mindlichen) Befragungen von Betroffe-
nen beruhen und zwischen 1985 und 1999 erschienen sind. Sie registrieren eine grosse Heterogenitat in
den Fragestellungen und fassen die Ergebnisse in folgenden Punkten zusammen:

M Erstens: Die Quote der Krebspatient/innen, die wieder ins Erwerbsleben zurlckkehrt, liegt je nach Stu-
die zwischen 30 Prozent und 93 Prozent, im Durchschnitt betragt sie 62 Prozent. Dabei ist allerdings zu
beachten, dass die Zeitspanne zwischen Diagnose und Befragung je nach Studie weniger als ein Jahr oder
bis zu acht Jahre betrug.

B Zweitens: Die Ruckkehr ins Erwerbsleben wird durch ein unterstitzendes Arbeitsumfeld erleichtert,
konkret: Positive Einstellung der Kolleg/innen, Flexibilitat beztglich der Arbeitsstunden und der Arbeitsbe-
lastung.

M Drittens: Manuelle Arbeit und physisch stark fordernde Arbeit erschweren die Ruickkehr ins Erwerbsle-
ben.

H Viertens: Besonders grosse Probleme bekunden Personen mit einem Hals- oder Kopfkrebs («head and
neck cancer»), wahrend Personen mit Hodenkrebs offensichtlich nur wenige Schwierigkeiten haben.

B Funftens: Zusammenhdnge zwischen der «Riickkehrquote» und soziodemographischen Variablen wie
Bildung, Einkommen, Geschlecht und Zivilstand liessen sich nicht nachweisen.

B Sechstens: Obwohl oftmals vermutet wird, dass zunehmendes Alter die Chancen oder die Bereitschaft,
in Erwerbsleben zurtickzukehren, mindert, sind die entsprechenden Resultate nicht eindeutig. Die meisten
Studien fanden keinen Zusammenhang, nur eine bestatigte den vermuteten Zusammenhang.

Eine aktualisierte und methodenkritischere Literaturanalyse liefern Steiner et al. (2004), welche die eng-
lischsprachige Literatur aus dem Zeitraum von 1966 bis 2003 abdecken und dabei 18 relevante Studien
identifizieren. Die Autor/innen formulieren einen methodischen Kriterienkatalog, der nur von vier Studien
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in ausreichendem Mass erfullt wird (Bradley/Bednarek 2002, Spelten 2003, Satariano/DelLorenze 1996,
Greenwald et al. 1989). Auch mit dieser Eingrenzung fallt den Autor/innen eine zusammenfassende Ana-
lyse der Ergebnisse schwer. Sie stellen fest, dass es vielen (ehemaligen) Krebspatient/innen erfolgreich
gelinge, ins Erwerbsleben zurlickzukehren; die Rickkehrquoten in den vier Studien bewegen sich bei un-
gefahr zwei Dritteln. Insbesondere korperliche Symptome, funktionale Einschrankungen und die Art der
Krebserkrankung beeinflussten die Wahrscheinlichkeit einer Rickkehr ins Erwerbsleben.

Seither sind zahlreiche weitere Arbeiten zur Erwerbsintegration von Krebspatient/innen erschienen. De
Boer et al. (2009) leisten eine Metaanalyse von insgesamt 36 Studien, deren Daten sie auf die Frage hin
auswerten, ob ehemalige Krebspatient/innen haufiger erwerbslos sind als die entsprechenden Kontroll-
gruppen. Dies ist der Fall: Gemass der Metaanalyse ist das Risiko der Erwerbslosigkeit fur die ehemaligen
Krebspatient/innen 1.37mal grosser als fir die Mitglieder der Kontrollgruppen. Keine signifikanten Unter-
schiede lassen sich allerdings feststellen, wenn die Analyse auf 25 Studien von sehr hoher methodischer
Qualitat beschrankt wird. Nach Krebsarten differenziert, tragen insbesondere Personen mit Brustkrebs,
Magen- oder Darmkrebs sowie Krebserkrankungen der weiblichen Fortpflanzungsorgane eine erhohtes
Risiko. Keine Unterschiede — im Vergleich zu den Kontrollgruppen — bestehen dagegen fir Personen mit
Blutkrebs, Prostatakrebs und Hodenkrebs. Die Metaanalyse zeigt zudem, dass mit der allgemeinen Er-
werbslosigkeit auch das — bezogen auf die Kontrollgruppe — relative Risiko einer Erwerbslosigkeit von
Krebspatient/innen zunimmt.
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Anhang lI: Logit-Modelle fiir Propensity Score Matching

Tabelle 16: Logit-Modell, alle Altersgruppen, abhdngige Variable: Behandlung wegen Krebs in letzten

zwolf Monaten

Variablen Koeffizient Standardfehler z-Wert P>z 95%-Konfidenzintervall
Alter (metrisch) 0.031 0.006 5.230 0.000 0.019 0.042
Frauen (Dummy) 0.463 0.195 2.370 0.018 0.081 0.845
Auslander/in (Dummy) 0.681 0.268 2.540 0.011 0.156 1.207
Ausbildung (kategorial) 0.085 0.149 0.570 0.568 -0.206 0.376
Haushaltstyp (Dummy) 0.060 0.164 0.370 0.713 -0.262 0.382
Anzahl Kinder (metrisch) -0.871 0.237 -3.680 0.000 -1.335 -0.408
Konstante -6.043 0.620 -9.740 0.000 -7.259 -4.828

N = 12'991, Pseudo-R* = 6.58%, Log pseudolikelihood = -1058
Ohne Personen, die vor zwolf Monaten letztmals wegen einer Krebserkrankung in Behandlung waren.
Quelle: BFS/Gesundheitsbefragung 2007, Berechnungen: BASS.

Tabelle 17: Logit-Modell, alle Altersgruppen, abhangige Variable: Behandlung wegen Krebs vor mehr als

zwoOlf Monaten

Variablen Koeffizient Standardfehler z-Wert P>z  95%-Konfidenzintervall
Alter (metrisch) 0.040 0.005 8.610 0.000 0.031 0.049
Frauen (Dummy) 0.277 0.154 1.800 0.071 -0.024 0.579
Auslander/in (Dummy) -0.374 0.315 -1.190 0.234 -0.991 0.243
Ausbildung (kategorial) 0.217 0.139 1.560 0.118 -0.055 0.490
Haushaltstyp (Dummy) 0.024 0.152 0.160 0.875 -0.274 0.322
Anzahl Kinder (metrisch) -0.085 0.117 -0.730 0.465 -0.315 0.144
Konstante -6.418 0.491 -13.070 0.000 -7.380 -5.456

N = 13'099, Pseudo-R* = 6.29%, Log pseudolikelihood = -1289
Ohne Personen, die in den letzten 12 Monaten wegen einer Krebserkrankung in Behandlung waren.
Quelle: BFS/Gesundheitsbefragung 2007, Berechnungen: BASS.

Tabelle 18: Logit-Modell, Personen im Alter von 15 bis 64 Jahren, abhangige Variable: Behandlung wegen

Krebs in letzten zwolf Monaten

Variablen Koeffizient Standardfehler z-Wert P>z 95%-Konfidenzintervall
Alter (metrisch) 0.037 0.011 3.280 0.001 0.015 0.059
Frauen (Dummy) 0.447 0.252 1.770 0.076 -0.047 0.941
Auslander/in (Dummy) 0.674 0.314 2.140 0.032 0.058 1.289
Ausbildung (kategorial) -0.116 0.199 -0.580 0.560 -0.506 0.274
Haushaltstyp (Dummy) 0.148 0.240 0.620 0.537 -0.322 0.618
Anzahl Kinder (metrisch) -0.852 0.249 -3.420 0.001 -1.340 -0.364
Konstante -5.921 0.794 -7.460 0.000 -7.477 -4.366

N = 10'355, Pseudo-R* = 6.16%, Log pseudolikelihood = -691
Ohne Personen, die vor zwolf Monaten letztmals wegen einer Krebserkrankung in Behandlung waren.
Quelle: BFS/Gesundheitsbefragung 2007, Berechnungen: BASS.

Tabelle 19: Logit-Modell, Personen im Alter von 15 bis 64 Jahren, abhangige Variable: Behandlung wegen

Krebs vor mehr als zwolf Monaten

Variablen Koeffizient Standardfehler z-Wert P>z 95%-Konfidenzintervall
Alter (metrisch) 0.045 0.009 5.250 0.000 0.028 0.062
Frauen (Dummy) 0.401 0.198 2.030 0.043 0.013 0.788
Auslander/in (Dummy) -0.664 0.402 -1.650 0.099 -1.451 0.124
Ausbildung (kategorial) 0.186 0.191 0.970 0.331 -0.189 0.561
Haushaltstyp (Dummy) -0.112 0.218 -0.520 0.606 -0.539 0.314
Anzahl Kinder (metrisch) -0.035 0.123 -0.280 0.776 -0.276 0.206
Konstante -6.509 0.647 -10.070 0.000 -7.777 -5.242

N = 10'409, Pseudo-R* = 4.70%, Log pseudolikelihood = -796
Ohne Personen, die in den letzten 12 Monaten wegen einer Krebserkrankung in Behandlung waren.
Quelle: BFS/Gesundheitsbefragung 2007, Berechnungen: BASS.
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Tabelle 20: Logit-Modell, erwerbstatige Personen im Alter von 15 bis 64 Jahren, abhangige Variable:
Behandlung wegen Krebs in letzten zwolf Monaten

Variablen Koeffizient Standardfehler z-Wert P>z 95%-Konfidenzintervall
Alter (metrisch) 0.029 0.015 1.910 0.056 -0.001 0.059
Frauen (Dummy) 0.429 0.303 1.410 0.157 -0.165 1.024
Auslander/in (Dummy) 0.460 0.408 1.130 0.260 -0.340 1.260
Ausbildung (kategorial) -0.007 0.236 -0.030 0.975 -0.471 0.456
Haushaltstyp (Dummy) 0.390 0.298 1.310 0.191 -0.194 0.974
Anzahl Kinder (metrisch) -0.980 0.296 -3.310 0.001 -1.560 -0.400
Konstante -5.998 1.032 -5.810 0.000 -8.020 -3.976

N = 8206, Pseudo-R’ = 4.97%, Log pseudolikelihood = -523
Ohne Personen, die vor zwolf Monaten letztmals wegen einer Krebserkrankung in Behandlung waren.
Quelle: BFS/Gesundheitsbefragung 2007, Berechnungen: BASS.

Tabelle 21: Logit-Modell, erwerbstatige Personen im Alter von 15 bis 64 Jahren, abhangige Variable:
Behandlung wegen Krebs vor mehr als zwdlf Monaten

Variablen Koeffizient Standardfehler z-Wert P>z 95%-Konfidenzintervall
Alter (metrisch) 0.039 0.010 3.910 0.000 0.019 0.059
Frauen (Dummy) 0.282 0.218 1.290 0.196 -0.145 0.708
Auslander/in (Dummy) -1.223 0.458 -2.670 0.008 -2.121 -0.326
Ausbildung (kategorial) 0.191 0.193 0.990 0.321 -0.187 0.570
Haushaltstyp (Dummy) -0.231 0.247 -0.940 0.349 -0.714 0.252
Anzahl Kinder (metrisch) 0.005 0.139 0.040 0.971 -0.268 0.278
Konstante -6.064 0.740 -8.200 0.000 -7.515 -4.614

N = 8258, Pseudo-R* = 4.10%, Log pseudolikelihood = -624
Ohne Personen, die in den letzten 12 Monaten wegen einer Krebserkrankung in Behandlung waren.
Quelle: BFS/Gesundheitsbefragung 2007, Berechnungen: BASS.

Tabelle 22: Logit-Modell, nicht erwerbstatige Personen im Alter von 15 bis 64 Jahren, abhdngige Variable:
Behandlung wegen Krebs in letzten zwolf Monaten

Variablen Koeffizient Standardfehler z-Wert P>z 95%-Konfidenzintervall
Alter (metrisch) 0.051 0.011 4.670 0.000 0.030 0.072
Frauen (Dummy) 0.419 0.460 0.910 0.363 -0.483 1.321
Auslander/in (Dummy) 1.252 0.527 2.380 0.017 0.220 2.284
Ausbildung (kategorial) -0.290 0.388 -0.750 0.455 -1.052 0.471
Haushaltstyp (Dummy) -0.486 0.397 -1.220 0.221 -1.264 0.292
Anzahl Kinder (metrisch) -0.528 0.395 -1.340 0.182 -1.302 0.246
Konstante -5.838 1.118 -5.220 0.000 -8.030 -3.646

N = 2149, Pseudo-R* = 11.60%, Log pseudolikelihood = -163
Ohne Personen, die vor zwolf Monaten letztmals wegen einer Krebserkrankung in Behandlung waren.
Quelle: BFS/Gesundheitsbefragung 2007, Berechnungen: BASS.

Tabelle 23: Logit-Modell, erwerbstatige Personen im Alter von 15 bis 64 Jahren, abhangige Variable:
Behandlung wegen Krebs vor mehr als zwdlf Monaten

Variablen Koeffizient Standardfehler z-Wert P>z 95%-Konfidenzintervall
Alter (metrisch) 0.059 0.018 3.360 0.001 0.025 0.093
Frauen (Dummy) 1.011 0.546 1.850 0.064 -0.059 2.081
Auslander/in (Dummy) 0.609 0.685 0.890 0.374 -0.733 1.950
Ausbildung (kategorial) 0.183 0.492 0.370 0.710 -0.782 1.149
Haushaltstyp (Dummy) 0.437 0.454 0.960 0.336 -0.453 1.327
Anzahl Kinder (metrisch) -0.307 0.232 -1.320 0.186 -0.761 0.147
Konstante -8.320 1.347 -6.180 0.000 -10.959 -5.680

N =2151, Pseudo-R* = 10.83%, Log pseudolikelihood = -165
Ohne Personen, die in den letzten 12 Monaten wegen einer Krebserkrankung in Behandlung waren.
Quelle: BFS/Gesundheitsbefragung 2007, Berechnungen: BASS.
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Anhang lil: Leitfaden fiir Expertengesprache

Sehr geehrte Dame, sehr geehrter Herr

Die Krebsliga Schweiz hat uns mit einem Forschungsprojekt zum Thema «Krebs und prekare Lebensver-
haltnisse» beauftragt. Die Studie geht der Frage nach, ob Menschen, die von einer Krebserkrankung be-
troffen sind, Gberdurchschnittlich haufig in prekare Lebensverhaltnisse geraten. Dabei soll insbesondere
auch untersucht werden, welche Risikofaktoren fir Prekaritat sich ausfindig machen lassen.

Die Studie beruht einerseits auf statistischen Auswertungen, andererseits auf Expertengesprachen. Fir lhre
Bereitschaft, ein Interview mit uns zu fihren, danken wir Ihnen vielmals.

Als unabhangiges Unternehmen garantiert lhnen das Blro BASS absolute Diskretion im Umgang mit lhren
Angaben. Diese werden ausschliesslich im Rahmen des erwahnten Projekts verwendet.

Interviewfragen

1. Kénnen Sie uns bitte kurz schildern, zu welchem Zeitpunkt im Krankheitsverlauf Sie mit krebskranken
Personen in Kontakt treten und wie lange Sie diese Ublicherweise betreuen?

2. Als Sozialarbeiter haben Sie vermutlich 6fter mit krebskranken Personen zu tun, die sich in grossen
finanziellen Schwierigkeiten befinden. Welcher Fall tritt gemaéss Ihrer Erfahrung haufiger auf:

a) Die betroffenen Personen waren bereits vor der Krebserkrankungen arm oder armutsgefahrdet.
Durch die Krebserkrankung verscharft sich ihre Lage.

b) Die Personen kannten vor der Krebserkrankung keine grésseren finanziellen Sorgen. Wegen der
Krebserkrankung hat sich jedoch ihre Situation derart verschlechtert, dass sie heute nahe an der
Grenze zur Armut oder in Armut leben (Anzeichen fur Armutsgefahrdung und Armutsbetroffen-
heit: Anspruch auf Erganzungsleistungen, Anspruch auf Unterstitzung durch Sozialhilfe).

3. K&nnen sie eines oder mehrere typische Beispiele von Personen schildern, die wegen ihrer Krebserkran-
kung Gefahr laufen, in Armut zu geraten?

4. Die Kosten der medizinischen Behandlung und Pflege krebskranker Menschen werden in der Regel von
den Sozialversicherungen (hauptsachlich Krankenkasse) gedeckt. Trotzdem kann es vorkommen, dass
Massnahmen, die fur den Heilungsverlauf wichtig sind, nicht vollstandig Gbernommen werden. Sie finden
unten stehend eine Liste unterschiedlicher Arten von Krankheitskosten. Bitte beantworten Sie flr jede
Kostenart die folgenden drei Fragen:

a) Gibt es bei dieser Kostenart Versicherungsliicken? Das heisst: Ist es moglich, dass die Kosten von
medizinischen oder pflegerischen Massnahmen, die fur den Heilungsverlauf wichtig sind, nicht
vollstandig von der obligatorischen Krankenversicherung oder anderen Sozialversicherungen
tbernommen werden (abgesehen von Franchise und Selbstbehalt)?

b) Falls ja: Welche Krebsarten oder Behandlungsmethoden sind davon besonders betroffen?

¢) Falls ja: Kdnnen diese Versicherungsliicken dazu fuhren, dass Personen und Familien, die zuvor
keine grosseren finanziellen Sorgen hatten, wegen der Krebserkrankung armutsgefahrdet sind?

a) Versicherungs- b) falls ja: Krebsart, ¢ falls ja:

Kosten fur... lticke? Behandlung? Armutsrisiko?

- Medikamente

- Behandlungen und Therapien

- Transport, auswartige Mahlzeiten und Uber-
nachtungen wegen Behandlungen und The-
rapien

- Rehabilitation, Kur

- Hilfsmittel und Behandlungsgerate

- Pflege der krebskranken Person zu Hause
durch Spitex
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5. Krebskranke Personen brauchen teilweise Unterstitzung im Haushalt oder bei der Kinderbetreuung.
Dies kann die Betroffenen direkt belasten, wenn sie diese Leistungen einkaufen missen (z.B. Haushaltshil-
fe durch Spitex, Kinderkrippe). Es ist auch moglich, dass Kosten indirekt anfallen, weil andere Familienmit-
glieder die Unterstltzung erbringen und zu diesem Zweck ihr Erwerbspensum reduzieren.

a) In welchen Konstellationen (familidre Situation, soziales Umfeld, Art und Behandlung der Krebs-
erkrankung) ist der Aufwand wegen der Haushaltshilfe oder der Kinderbetreuung besonders
gross?

b) Konnen diese Kosten (Ausgaben, Erwerbseinbussen) dazu fiihren, dass Personen und Familien,
die zuvor keine grésseren finanziellen Sorgen hatten, wegen der Krebserkrankung armutsgefahr-
det sind?

6. Personen, die im Erwerbsalter krebskrank werden, mussen ihre Erwerbstatigkeit meistens einschranken.
Bei welchen Krebsarten und Behandlungsmethoden treten nach lhrer Erfahrung langere oder dauerhafte
Einschrankungen der Erwerbstatigkeit auf?

7. Die Folgen von Arbeitsunfahigkeit sind auf unterschiedliche Weise versichert (Krankentaggeldversiche-
rung, Invalidenversicherung, Pensionskasse). Unter welchen Bedingungen kann eine krebsbedingte Ar-
beitsunfahigkeit dazu fiihren, dass Personen und Familien, die zuvor keine grosseren finanziellen Sorgen
hatten, armutsgefahrdet sind?

Sie finden untenstehende eine Auswahl solcher Bedingungen. Falls sie eine oder mehrere von ihnen als
Armutsrisiken einstufen, geben Sie uns bitte auch an, wie oft diese nach Ihrer Erfahrung die Ursache von
Verarmungsprozessen krebskranker Menschen sind (haufig, manchmal, selten). Selbstverstandlich kénnen
Sie auch Bedingungen nennen, die in der Auswahl fehlen:

keine Krankentaggeldversicherung

kein Anspruch auf Krankentaggeld trotz Versicherung (z.B. bei beschrankter Arbeitsunfahig-
keit)

mit Krankentaggeld versichertes Erwerbseinkommen reicht nicht aus

zu spate Anmeldung bei Invalidenversicherung

Wartezeit auf Rente der Invalidenversicherung

kein Anspruch auf Rente der Invalidenversicherung

Rente der Invalidenversicherung reicht nicht aus

8. Sehen sie weitere finanzielle Belastungen von krebskranken Personen und ihren Familien, die bisher
noch nicht erwahnt worden sind ?

9. Haben Sie den Eindruck, dass sich das Armutsrisiko von krebskranken Personen in den letzten Jahren
verandert hat?

10. Haben krebskranke Personen mit grossen finanziellen Problemen nach lhrer Erfahrung einen schwieri-
geren Heilungsverlauf?

11. Sehen Sie eine Gefahr, dass Menschen, die eine Krebserkrankungen Uberstanden haben, auf langere
Dauer weniger soziale Kontakte haben? Falls ja: Bei welchen Personen und unter welchen Bedingungen
ist diese Gefahr besonders ausgepragt?

12. Welche Massnahmen musste man lhres Erachtens ergreifen, um die Gefahr einer Verarmung oder
einer sozialen Isolation von krebskranken Menschen zu verringern? Haben Sie beziiglich dieser Massnah-
men besondere Erwartungen an die Krebsliga?

13. Haben Sie ein wichtiges Anliegen zum Thema «Krebs und prekare Lebensverhéltnisse», das im bishe-
rigen Interview noch nicht zur Sprache kam?

Zusatzfragen

14. Im Rahmen des Forschungsprojektes haben wir Daten der Kantonalen Krebsligen zur finanziellen Un-
terstltzung von krebskranken Personen erhoben und ausgewertet (Referenzjahr: 2007). Das Ziel bestand
darin, die Merkmale armutsgefahrdeter Krebspatientinnen zu ermitteln. Zu diesem Zweck wurden Verglei-
che mit den Krebsinzidenzen angestellt. Falls Sie noch Zeit haben, wirden wir Sie gerne um Ihre Einschat-
zung zu einigen Ergebnissen dieser Auswertung befragen.
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Krebskranke Personen unter 60 Jahren werden viel haufiger finanziell untersttzt als krebskranke
Personen Uber 60 Jahren. Welches sind nach lhrer Ansicht die Griinde dafiir, dass Krebspatientin-
nen Uber 60 Jahre seltener unterstitzt werden? Ist es moglich, dass das Armutsrisiko von alteren
Krebspatientinnen gar nicht kleiner ist, aber diese sich diese seltener an die Kantonalen Krebsli-
gen wenden?

Frauen werden von den Kantonalen Krebsligen haufiger unterstitzt als Manner, rund ein Drittel
aller unterstiitzten Personen sind an Brustkrebs erkrankt. Teilen Sie aufgrund Ihrer Erfahrungen
die Einschatzung, dass das Armutsrisiko krebskranker Frauen grésser ist als dasjenige krebskran-
ker Manner? Oder ist es mdglich, dass Frauen geringere Schwellendngste haben, die Beratung
und Unterstlitzung der Kantonalen Krebsligen in Anspruch zu nehmen?

Gemessen an der Haufigkeit der Krebserkrankungen beziehen nur sehr wenige Manner mit Pros-
tatakrebs finanzielle Unterstiitzungen einer Kantonalen Krebsliga. Wir erkléren Sie sich diesen
Sachverhalt?

Anzeichen fir ein Gberdurchschnittliches Armutsrisiko gibt es weiter bei Personen mit i) Hirntu-
moren, i) Tumoren im Mund- und Nasenhélenbereich, iii) Lymphomen und iv) Leukémien. Teilen
Sie aufgrund Ihrer Erfahrung die Einschatzung, dass diese Krebspatientinnen ein erhohtes Ar-
mutsrisiko tragen? Falls ja, worauf fihren sie dieses zuriick?

Besten Dank fuir lhre wertvolle Mitarbeit
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