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1. Auftrag des Bundesamts fiir Gesundheit

Als eine Massnahme der Fachkréafteinitiative-plus von Bund und Kantonen hat der Bundesrat 2016
das Forderprogramm zur Weiterentwicklung der Unterstitzungs- und Entlastungsangebote fir be-
treuende Angehdrige lanciert. Eines der Ziele ist es, die Vereinbarkeit von Betreuungs- und Pflege-
aufgaben mit der Erwerbstéatigkeit zu fordern. Grundlage des Forderprogramms bildet der «Aktions-
plan zur Unterstltzung und Entlastung fir betreuende und pflegende Angehdrige 2017-2020» vom
Dezember 2014.

Fokus des vorliegenden Auftrags
Die bislang wenig untersuchte Kostenbelastung, welche die Betreuung von Angehorigen mit sich
bringt, steht im Zentrum dieser Studie. Alle Analysen erfolgen aus Sicht der betroffenen Haushalte.

2. Ausgangslage

Betreuung im eigenen Haushalt unter finanziell schwierigen Bedingungen

Aus eigenen Auswertungen vorhandener Statistiken geht hervor, dass in der Schweiz mindestens
309000 zuhause lebende Personen ab 15 Jahren aus gesundheitlichen Griinden regelmassig von
Angehorigen unterstitzt werden. Fast dreimal mehr, ndmlich 903000 Personen, unterstitzen regel-
massig Verwandte und Bekannte mit gesundheitlichen Problemen. Die grosse Mehrheit von ihnen
steht im Erwerbsalter. Die finanziellen Effekte dieser Betreuungssituationen sowie die Vereinbarkeit
mit einer Erwerbstéatigkeit sind demnach fir sehr viele Menschen relevant. Gleichzeitig verfligen
Haushalte, in denen Personen mit behinderten oder pflegebedlrftigen Angehdrigen zusammen-
leben, Uberdurchschnittlich oft tber tiefe Einkommen. Sie sind auch haufiger in einer prekaren Ein-
kommenssituation als der Schweizer Durchschnitt. Dies ist besonders oft der Fall, wenn Kinder im
Haushalt leben. Personen, die Verwandte und Bekannte ausserhalb des eigenen Haushalts unter-
stltzen, befinden sich dagegen nicht haufiger in einer prekaren Einkommmenssituation als der Durch-
schnitt. In beiden Gruppen erweist sich die Mdglichkeit, erwerbstatig zu bleiben, als wichtiger Faktor,
um prekare Einkommen zu vermeiden.
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3. Methode

Typische Konstellationen und reale Fallbeispiele

Die Untersuchung nahert sich der Fragestellung in mehreren Schritten: Sie identifiziert erstens typi-

sche Konstellationen von Betreuung und Pflege durch Angehorige zuhause, in denen die finanzielle

Tragbarkeit zum Problem werden kann. Und sie zeigt zweitens anhand von 12 sehr unterschiedlichen

realen Fallbeispielen auf, welche Betreuungsangebote in Anspruch genommen werden, und welche

selbst zu tragenden Kosten damit verbunden sind. Die Fallbeispiele:

1. Kind mit kognitiver Beeintrachtigung, Teenagerin mit Geschwistern, besucht eine Sonder-
schule, Migrationsfamilie, beide Eltern sind erwerbstatig.

2. Jiingeres Kind mit schwerer Behinderung, mit Geschwistern, hoher Pflege- und Betreuungs-
bedarf, die Situation im Vorschulalter liegt noch nicht weit zurlick und wird retrospektiv miterfasst.

3. Schwerkrankes Kind, lebensgefahrlich an Krebs erkrankt, mit langer Chemotherapie, keine Leis-
tungen der Invalidenversicherung.

4. Verunfallte Person mit bleibender Beeintrachtigung, im Erwerbsalter, Auslander mit be-
schrankten Sprachkenntnissen, Unfallversicherung ist zustandig.

5. Frithdemente Person, im Erwerbsalter, Familie mit zwei Jugendlichen im Haushalt.

6. Schwer psychisch erkrankte Mutter, im Erwerbsalter, mit schubweisen Notfallsituationen und
hohem Uberwachungsbedarf.

7. Person mit bleibender Beeintrachtigung nach einem Hirninfarkt, im Erwerbsalter, intensive
Nutzung von Entlastungsangeboten.

8. Lebensendsituation, Person im Erwerbsalter mit sehr hohem Pflegebedarf Gber langere Zeit.

9. Alleinwohnende hochbetagte Person mit Care-Migrantinnen plus Hilfe durch nicht im Haus-
halt lebenden Angehorigen.

10. Paar im Rentenalter mit Demenzthematik, die eine Person leidet an Demenz, die andere ist
korperlich beeintrachtigt, Unterstltzung durch nicht im Haushalt lebende Kinder.

11. Fernab lebende Person mit Unterstiitzungs- und Entlastungsbedarf, im Rentenalter, An-
gehorige wohnen nahe.

12. Alleinstehende hochaltrige Person, etwas vergesslich, kérperlich gebrechlich, betreutes \Woh-
nen, ausserhalb lebende Angehorige unterstlitzen sie regelmassig.

Simulationsberechnungen und Expertendiskussion an Workshop

In einem dritten Schritt werden diese Falle durch Simulationsberechnungen so verandert, dass sich
sehr viele weitere Situationen abbilden lassen. Dies geschieht, indem wichtige Einflussfaktoren wie
das Einkommen oder der Wohnkanton variiert werden. Das Vorgehen erlaubt gleichzeitig, finanziell
problematische Situationen zu identifizieren. In die Simulationen fliessen die in Tabelle 1 aufgefihrten
Informationen ein: der Zeitbedarf flir Betreuung und Pflege, die Ausgaben, die der Haushalt selber
tragen muss, sowie alle Einkommensbestandteile.
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Tabelle 1: Simulationsmodell (Analyse auf Haushaltsebene)

Erbrachte Betreuung

und Pflege

Zu bezahlende Leistungen

Unbezahlte Betreuung und
Pflege durch Angehdrige
(Eigenleistung) oder Freiwillige

Ausgaben

Verfiigbares Einkommen
(vor Vermogensverzehr)

Obligatorische Ausgaben*

Einkommenssteuern (Bund, Kanton, Gemeinde)
Krankenkassenpramien (fir den Haushalt)
minus 1PV

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

OOP fur Transport

Selbstbehalt und Franchise OKP

OOP fir Hilfsmittel

Opportunitatskosten Angehoérigenpflege

Entgangenes Einkommen aufgrund Pflege/Be-
treuung der Angehérigen im gleichen Haushalt

Einkommen

Primareinkommen inkl. private
Transfers

Erwerbseinkinfte inkl. Erwerbs-
ersatz u. Familienzulagen

Einkommen aus Vermoégen und
Vermietung

Monetére Transfereinkommen
von anderen Haushalten (abzgl.
Transfers an andere Haushalte)

Renten 1. Saule

4

4

4L

AHV-Rente
IV-Rente (inkl. Kinderrente)

UV-Rente
Renten 2. Saule

Ergdnzungsleistungen (ohne
krankheits- & behinderungsbe-
dingte Leistungen, KBBL und
Anteil Pramienverbilligung)

Sozialhilfe (ohne KBBL und
Anteil Pramienverbilligung)

Hilflosenentschadigung
Intensivpflegezuschlag

Weitere kantonale Leistungen
(TI, VD)

* Die Wohnkosten sind in den obligatorischen Ausgaben nicht enthalten. KBBL: Krankheits- und behinderungsbedingte Leistungen.
OOP: Out-of-Pocket-Kosten. OKP: Obligatorische Krankenpflegeversicherung. IPV:individuelle Pramienverbilligung (Krankenkasse).
Die Vermégen sind ebenfalls mit berlcksichtigt, weil es eine Rolle spielt fir die Anspruchsberechtigung bei verschiedenen Leis-
tungen sowie fir die Moglichkeiten des Vermogensverzehrs.

Schliesslich lassen sich aus den gewonnenen Erkenntnissen und Diskussionen mit Fachpersonen an
einem Validierungsworkshop der Handlungsbedarf und Losungsansatze identifizieren.
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4. Ergebnisse

Unterschiedliche finanzielle Ausgangslage der Haushalte

Die 12 untersuchten Haushalte sind in der Ausgangssituation finanziell sehr unterschiedlich gestellt.
Als entscheidend erweist sich im Erwerbsalter erstens, inwieweit wegfallende Erwerbseinkommen
durch Sozialleistungen abgesichert sind. Dies ist bei den Angehorigen oft gar nicht der Fall. Wichtig
sind zweitens Leistungen der |V (oder Unfallversicherung) wie Hilflosenentschadigung, Intensivpfle-
gezuschlag und Assistenzbeitrage, die mithelfen, die Betreuungskosten zu decken. Im Rentenalter
spielen die Vermdgenssituation und besonders das \Wohneigentum eine grossere Rolle. Das Vermo-
gen muss bei hohen Betreuungskosten bis auf einen Restbetrag verzehrt werden; erst dann kommen
Erganzungsleistungen und andere nur unter einer bestimmten Einkommensgrenze zugangliche Unter-
stltzungen zum Zug. Dies kann im Einzelfall zu Hartesituationen flhren.

Grosse Unterschiede von Kanton zu Kanton

Die Verschiebung der Fallbeispiele von einem Kanton in den anderen bildet die unterschiedlichen
Rahmenbedingungen ab, die in Situationen mit Angehdrigenbetreuung bestehen. Wie gross die
Unterschiede sein kdnnen, illustriert das Fallbeispiel der hirnverletzten Person mit grossem Betreu-
ungsbedarf, dargestellt in Abbildung 1. Die Situation ist einmal flr die realen Vermdgensverhaltnisse
(Paar mit Einfamilienhaus) ohne Vermogensverzehr und einmal fir einen gleichen Haushalt ohne
Vermogen abgebildet. Die ganze Saule entspricht dem monatlichen Haushaltseinkommen. Der ro-
sarote Teil zeigt, was davon nach Abzug der obligatorischen Ausgaben fir Steuern und Kranken-
kasse und der selbst zu tragenden sogenannten Out-of-Pocket-Kosten flrs Wohnen und Leben
Ubrig bleibt. Das sind in der realen Situation (obere Saulengrafik) in Graubtnden 149 CHF und in der
Waadt 3045 CHF. Der Unterschied betragt also fast 3000 CHF pro Monat. Er kommt hier durch sehr
unterschiedliche Preise fir Entlastungsdienste sowie Tages- und Nachtstrukturen zustande. Sie sind
fir einen Durchschnittshaushalt in verschiedenen Kantonen unerschwinglich, und einkommensab-
hangige Tarife bilden die Ausnahme. Jedoch variieren die obligatorischen Ausgaben (Steuern und
Krankenkasse) ebenfalls. Hat der gleiche Haushalt kein Vermodgen (untere Saulengrafik), wird sein
verfligbares Einkommen in allen Kantonen durch Erganzungsleistungen zur IV Uber das Existenz-
minimum angehoben. Allein im Tessin geht der «Aiuto diretto» dartber hinaus, weil er die Leistung
betreuender Angehdriger finanziell anerkennt.
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Abbildung 1: Monatliche Einkommen und Ausgaben im Fallbeispiel der Person mit Hirnin-
farkt, nach Wohnkanton
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Hoheres Haushaltseinkommen heisst nicht unbedingt hoheres verfiigbares Einkommen

Steigt das Haushaltseinkommen, so steigen auch die Steuern, und zugleich entfallen gewisse Be-
darfsleistungen, sofern anfanglich ein Anspruch darauf bestand. Wo einkommensabhéngige Tarife
bestehen, verteuert sich auch der Preis der beanspruchten Leistungen. Diese Mechanismen flihren
dazu, dass das verfligbare Einkommen nicht in gleichem Mass steigt oder knapp Uber dem Existenz-
minimum im Extremfall sogar sinkt. In den Fallbeispielen missen die Haushalte markant unterschied-
lich viel eigenes Einkommen erwirtschaften, um aus eigener Kraft ein verfligbares Einkommen zu
erreichen, das Uber die Sozialhilfegrenze zu liegen kommt. Teilweise sind dies mehr als 6000 CHF
pro Monat. Geht ein hoheres Erwerbseinkommen mit einem zunehmenden Bedarf an zu bezahlen-
der Betreuung einher, so ist erst recht schnell der Punkt erreicht, wo das verfligbare Einkommen
stagniert oder sinkt — zumindest wenn Unterstitzende und Unterstitzte im gleichen Haushalt leben.

Ausfall der Betreuungsperson oder veranderter Versicherungsstatus verscharfen die Situation
Untersucht hat das Team der Autorinnen und Autoren auch einen anderen Bedarf an zu bezahlender
Entlastung und Unterstltzung, zum Beispiel weil eine betreuende Person krankheitshalber ausfallt.
Die Simulationen zeigen, dass die Haushalte dann schnell an finanzielle Grenzen stossen. Bezahlte
Betreuung zuhause ist bei umfangreichem Bedarf oft schlicht nicht finanzierbar. Ein Rickgriff auf
Bedarfsleistungen ist dabei nicht in jedem Fall mdglich. Zudem ist insbesondere aus der Sozialhilfe
bald der Punkt erreicht, wo eine Heimeinweisung kostengiinstiger ist. In einer weiteren Simulation
wurde der Versicherungsstatus verandert: Auch die unterschiedliche Absicherung spielt fur die Pre-
karitatsgefahrdung und die finanzielle Belastung der Haushalte eine grosse Rolle. Neben Unterschie-
den bei der Absicherung des Ausfalls von Erwerbseinkommen und dem Effekt von erhaltenen oder
nicht erhaltenen IV-Leistungen wirkt sich auch die schlechtere Absicherung im Alter aus. Die AHV
kennt zwar auch Erganzungsleistungen und Hilflosenentschadigungen. Letztere sind aber bei einer
Betreuung zuhause halb so hoch wie jene der |V, die finanzielle Beteiligung an Hilfsmitteln ist viel
bescheidener, und Wohnungsanpassungen werden nicht mitfinanziert. Die AHV kennt auch keine
Assistenzbeitrage.

5. Fazit und Empfehlungen

Die Ergebnisse zeigen, dass Probleme mit der finanziellen Tragbarkeit von Situationen mit Angeho-
rigenbetreuung kaum durch die Kosten fir die Pflege im engeren Sinn und medizinische Leistungen
entstehen, obwohl die Haushalte auch hier mitzahlen. Viel starker ins Gewicht fallt oftmals, dass
die Kosten fiir Betreuung, notwendige Prasenz und Uberwachung von keiner Sozialversicherung ge-
deckt sind. Die langen Prasenzzeiten und die Unmaglichkeit, eine Person alleine zu lassen, schranken
gleichzeitig die Vereinbarkeit der Betreuung von Angehdrigen mit einer Erwerbstéatigkeit stark ein.
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Die von den Haushalten zu bezahlenden Preise flr Entlastungs- und Unterstitzungsangebote sind ein
massgeblicher finanzieller Faktor — aber nicht der einzige. Haushalte mit betreuenden Angehdrigen
verfligen bereits vor der BerUcksichtigung dieser Kosten Uber tiefere Einkommen als der Schweizer
Durchschnitt. Dies hat verschiedene Grinde. Ein wichtiger Grund sind wegbrechende oder nicht
mehr erzielbare Erwerbseinkommen, die sozial nicht abgesichert sind. Sie konnen ihrerseits Aus-
druck einer fehlenden Vereinbarkeit von Erwerbstatigkeit und Betreuung von Angehdrigen sein. Die
Sozialpolitik ist im Umgang mit Angehdrigenbetreuung ambivalent. Auch wenn eine bessere Verein-
barkeit aus wirtschaftlicher Sicht zu effizienteren Resultaten und Wohlfahrtsgewinnen fihren wiirde,
betrachten die einzelnen Finanzierer den Ausbau zahlbarer Betreuung aus der Sicht ihrer Kassen
in erster Linie als Kostensteigerung. Damit die Betreuung von Angehdrigen in der Gesundheitsver-
sorgung erhalten bleibt, ist eine gute Vereinbarkeit mit der Erwerbstatigkeit jedoch zentral. Dadurch
lassen sich langfristig nicht tragbare Uberlastungen und finanzielle Harten eher vermeiden.

Selbstbestimmung starken, Rechte zugestehen, Wartefristen vermeiden

Als erste Stossrichtung flr Verbesserungen der finanziellen Tragbarkeit von hauslicher Angehorigen-
betreuung schlagt das Team der Autorinnen und Autoren vor, statt der Eigenlogik der vielen invol-
vierten Sozialleistungen die Betroffenen und ihre Angehorigen selbst konsequenter in den Fokus zu
ricken. Dazu konnen Regeln beitragen, welche die Selbstbestimmung stéarken, Zugangsprobleme
|[6sen und betreuenden Angehorigen einen eigenen Status mit eigenen Rechten zugestehen. Zu ver-
meiden sind aus einer Tragbarkeitsperspektive zudem finanzielle Krisen fur die Haushalte, die durch
Wartefristen entstehen.

Erwerbskompatible Offnungszeiten, kombinierbares Unterstiitzungsangebot, betreutes
Wohnen

Die zweite Stossrichtung umfasst Verbesserungen bei den Betreuungsangeboten: Wichtig sind
erwerbskompatible Offnungszeiten und flexible Auffangstrukturen bei voriibergehenden Problem-
lagen. Anzustreben ware ein breiter kombiniertes Leistungsangebot, das neben Tagesbetreuung
auch Ubernachtungsméglichkeiten, Wochenendbetreuung und gewisse Ferienwochen umfasst,
dazu die notigen Transporte, eine beratende Begleitung der Angehodrigen sowie eine Koordination
mit regelmassigen Therapien. Die Simulationsberechnungen haben klar gezeigt, dass der vieldisku-
tierte Ausweg einer 24-Stunden-Betreuung durch Care-Migrantinnen bei einigermassen fairen Be-
dingungen fir einen Grossteil der Haushalte finanziell nicht realisierbar ist. Dagegen bleibt wichtig,
das betreute Wohnen weiterzuentwickeln und die damit verbundenen Finanzierungsfragen zu regeln.
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Finanzielle Entlastung bei den Pflegekosten, Maximalbeitrage bei Spitex-Patientenbeteiligung
Die dritte Stossrichtung bildet trotz allem die Entlastung bei der Finanzierung der Pflege. Kantonen
mit einer Spitex-Patientenbeteiligung wird empfohlen, jahrliche Maximalbetrdge vorzusehen, um Per-
sonen mit regelmassigem langerfristigen Pflegebedarf gezielt zu entlasten. Die Losung des Konflikts
um die Finanzierung von Pflegehilfsmitteln sollte zudem nicht zu einer Kostenzunahme fir die bereits
am starksten belasteten Haushalte fihren.

Aufsuchende Beratung fiir betreuende Angehoérige verstarken

Die vierte Stossrichtung ist eine verstarkte aufsuchende Beratung und Begleitung der betreuenden
Angehorigen, auch in finanziellen Fragen. Sie haben weder die Zeit noch die ortliche Flexibilitat und
Energie, um alle Beratungsstellen zu besuchen, von denen jede nur einen Teilaspekt abdeckt. Fach-
leute sehen fehlende Informationen sowie Zugangshirden als grosse Herausforderung.

Anreize fiir Erwerbstatigkeit verbessern

Die flnfte Stossrichtung zielt auf die Verbesserung der Erwerbsanreize. Voraussetzung fir diese
Diskussion sind funktionierende und finanziell zugangliche Betreuungsangebote. Sodann lassen sich
die Fehlanreize vermindern durch eine sorgfiltige Modellierung der Ubergénge aus dem Bedarfsleis-
tungssystem in die Besteuerung bei Einkommen relativ knapp Uber dem Existenzminimum. Ein an-
derer wichtiger Ansatzpunkt ist der Ausbau von Leistungen, die allein am gesundheitlichen Bedarf
ansetzen und keine Einkommensgrenzen anwenden wie etwa die Hilflosenentschadigung oder die
Assistenzbeitrage der IV.

Eltern mit schwerkranken oder behinderten Kindern besser unterstiitzen

Die sechste Stossrichtung bildet die Verbesserung der Situation von Eltern mit schwerkranken und be-
hinderten Kindern, die sich gegen den betreuungs- und pflegebedingten Ausfall von Erwerbseinkom-
men nicht sozialversichern kénnen. Zugleich stehen ihren Kindern die tblichen Betreuungsstrukturen
oft nicht oder nicht zu gleichen Preisen offen, was die Vereinbarkeit zusatzlich erschwert und auch
dem Behindertengleichstellungsrecht widerspricht. Selbst wenn die Kinder eine IV-Hilflosenentscha-
digung erhalten, kénnen ihre Familien zudem im Bedarfsfall keine Ergédnzungsleistungen (EL) beziehen,
sondern fallen auf die Sozialhilfe zurlick, die im Unterschied zu den EL jede Hilflosenentschadigung
als Einkommen anrechnet. In der Kritik steht zudem die Berechnung der IV-Hilflosenentschadigung im
Kleinkindalter, weil sie der realen Mehrbelastung der Eltern nicht in vollem Umfang Rechnung tragt.
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Betreuende Angehorige im Erwerbsalter sozial absichern

Die siebte Stossrichtung beinhaltet Verbesserungen flr betreuende Angehdrige im Erwerbsalter. Sie
sind die Hauptbetroffenen einer fehlenden Vereinbarkeit von Betreuungsaufgaben und Erwerbstatig-
keit. Verbesserungen bringen neben moderaten Preisen der Betreuungsangebote auch eine breitere
Finanzierung von Betreuung durch Sozialleistungen. Werden in gravierenden Situationen die Angeho-
rigen zuhause gebraucht, so ist eine bezahlte Beurlaubung der einzige Weg, das Einkommen und die
Arbeitsstelle zu sichern. Sind weder Erwerbsintegration noch Beurlaubung maoglich, bleibt die soziale
Absicherung der betreuenden Angehorigen ein Problem. Alles was in solchen Fallen der Betreuungs-
tatigkeit Erwerbscharakter verleiht, hilft, dieses zu entscharfen. Dies kann in geeigneten Féllen eine
Anstellung Uber die Spitex sein oder die Mdglichkeit einer Anstellung von Familienmitgliedern Uber
den IV-Assistenzbeitrag.

Angehorige im Rentenalter vom zunehmenden finanziellen Druck entlasten

Die achte Stossrichtung dient der Verbesserung der Situation von Angehdrigen im Rentenalter. |hre
Bedeutung nimmt mit der demografischen Entwicklung zu. Auch sie brauchen Entlastung, die sie
kiinftig weniger selbstverstandlich von den Nachkommen erwarten kénnen. Auch fir sie nimmt der
finanzielle Druck durch die Inanspruchnahme zahlbarer Entlastung deshalb zu. Obwohl Haushalte im
Rentenalter haufiger Gber Vermdgen verfligen, ist dieses nicht immer leicht mobilisierbar, insbeson-
dere wenn es nur aus wenig mehr als selbstgenutztem Wohneigentum besteht. Die Tragbarkeit der
Kosten im Kontext der Angehorigenbetreuung ist im Alter vor allem ein Problem der nicht beliebig gut
gestellten Mittelklasse in genau dieser Situation, wahrend bei den Mittellosen die Erganzungsleis-
tungen eine wirksame Absicherung gegen Armut darstellen. Zudem kann der in anderen Situationen
problemlose Vermdgensverzehr dann zu Gerechtigkeitsproblemen flihren, wenn die Altersvorsorge
des Partners oder der Partnerin vorzeitig mit aufgebraucht wird. Entlastend wirken flr Angehorige
im Rentenalter alle Massnahmen, die dazu beitragen, die gesundheitsbezogenen Leistungen in der
AHV dem Niveau anderer Sozialversicherungen, insbesondere der IV, anzugleichen. Entlastend ware
auch, die finanzielle Benachteiligung der Angehdrigenbetreuung zuhause gegentber der Betreuung
und Pflege im Heim zu beseitigen.
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