
Pflegende Angehörige - 
unverzichtbare Unterstützung 

Familienangehörige, welche Querschnittgelähmte zu­ 
hause unterstützen, leisten Arbeit von unschätzbarem 
Wert. 2016 führte die Schweizer Paraplegiker-For­ 
schung die erste schweizweite Studie zu ihrer Situa­ 
tion durch. 

Die Familie ist auf informeller Basis der grösste Pflegedienst 
im Staat. Pflegende Angehörige wenden regelmässig Zeit 
auf, um einer unterstützungsbedürftigen Person zu helfen. 
Es kann sich um Personen aus dem Familien-, Freundes­ 
oder Bekanntenkreis handeln, die häusliche, administrative 
und pflegende Aufgaben übernehmen und Begleitung im 
sozialen Leben bieten. Der Beitrag pflegender Angehöriger 
wird nicht entlohnt, er ist jedoch unverzichtbar für eine 
Person, die im Alltag auf Hilfe angewiesen ist. Mit ihren 
Sorgen und Nöten sind betreuende Angehörige oft auf 
sich alleine gestellt. Sie leisten enorm viel und stellen ihre 
Bedürfnisse oft hinten an. Sie sind häufig Belastungen aus­ 
gesetzt; Intensität und Dauer der Pflege und Betreuung 
sind nicht selten gross und nur begrenzt planbar. Sie wird 
in der Regel über einen langen Zeitraum geleistet. 

• Herausforderungen für 
die Gesellschaft 

Die unentgeltliche Pflege und Betreuung durch Angehörige 
ist für die nachhaltige Finanzierung des Gesundheitssys­ 
tems unabdingbar; ansonsten entsteht ein Mehrbedarf an 
institutioneller Pflege, für den weder das notwendige Fach­ 
personal noch die finanziellen Mittel zur Verfügung stehen. 
Sowohl den Angehörigen als auch dem Querschnittgelähm­ 
ten sollen Wahlmöglichkeiten offenstehen. Es darf kein 
gesellschaftlicher Druck auf Familienmitglieder entstehen, 
ihre Nächsten in einem möglichst hohen Masse selber zu 
betreuen und zu pflegen. Auf der anderen Seite sollen pfle­ 
gebedürftige Personen und ihre Angehörigen nicht auf not­ 
wendige Fremdbetreuung verzichten müssen, nur weil sie 
die Kosten nicht tragen können. 

• Erste repräsentative Daten 
714 Angehörige haben an der Befragung teilgenommen. 
Davon waren 71 O/o Frauen und fast 55 O/o aller Studienteil­ 
nehmenden waren älter als 56 Jahre. Das eigene monatli­ 
che Einkommen des Angehörigen lag bei 68 O/o Prozent der 
Befragten unter CHF 4500.-. Etwa 850/o der Angehörigen 
leben im gleichen Haushalt. Die Zufriedenheit mit der eige­ 
nen Gesundheit bezeichnen 560/o als gut bis sehr gut, 33 O/o 
äusserten eine mittlere Zufriedenheit und 11 O/o waren eher 
unzufrieden. Die eigene Lebensqualität beurteilten 22,70/o 
als sehr gut, 56,2 O/o als gut, 19,3 O/o als weder gut noch 
schlecht und 1,8 O/o als schlecht oder sehr schlecht. Grafik 1 
zeigt den Beziehungsstatus der Angehörigen zur querschnitt­ 
gelähmten Person. 

• Wie kann die eigene Berufstätigkeit 
aussehen? 

ln welchen gesellschaftlichen und wirtschaftlichen Rah­ 
menbedingungen können Erwerbsarbeit und Angehörigen­ 
pflege miteinander vereinbart werden? Wenn Angehörige 
sich entscheiden, die Pflege selbst zu übernehmen, ist kom­ 
petente Beratung notwendig. Massnahmen sollen zur Ent­ 
lastung und Unterstützung pflegender Angehöriger beitra­ 
gen und Rahmenbedingungen schaffen, damit Erwerbstätige, 
welche die Pflege und Betreuung von Angehörigen über­ 
nehmen, weiterhin im Erwerbsleben verbleiben können. 
Die Betreuung und Pflege von Angehörigen darf die Ar­ 
beitsmarktchancen der Erwerbstätigen nicht beeinträch­ 
tigen. 

ln der Befragung gaben 13,6 O/o der Angehörigen an, dass 
sie in Vollzeit einer bezahlten Erwerbstätigkeit nachgehen, 
34,9 O/o in Teilzeit. 37 O/o sind Rentner und 3 O/o sind aktuell 
arbeitslos, 1,50/obefindensich in Ausbildung und 100/oar­ 
beiten im Familienbetrieb mit oder gehen einer anderen Tä­ 
tigkeit nach. Bei 600/o der Angehörigen ergab sich keine 
Änderung bei der Erwerbstätigkeit, seit sie begonnen hat- 
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ten, Unterstützung für die querschnittgelähmte Person zu 
leisten. 250/o hatten ihre Erwerbstätigkeit geändert und 150/o 
haben aufgehört zu arbeiten. 

Die Situation der eigenen Erwerbstätigkeit beurteilen 63 O/o 
als gut bis sehr gut, 27 O/o äussern eine mittlere Zufrieden­ 
heit und 100/o sind eher unzufrieden. Dabei würden 12,5 O/o 
der Befragten gerne mehr arbeiten, 27,50/o weniger arbei­ 
ten und 600/o würden das eigene Arbeitspensum gerne so 
belassen, wie es ist. 

• Wie sieht die eigene finanzielle 
Situation aus? 

Die eigene finanzielle Situation beurteilten 47 O/o als gut bis 
sehr gut, 38 O/o äussern eine mittlere Zufriedenheit und 15 O/o 
sind eher oder vollständig unzufrieden. 51 O/o der Angehöri­ 
gen gaben an, dass für sie Mehrkosten, z.B. bei Anpassun­ 
gen des Zuhauses, Fahrtkosten, Medikamenten, aufgrund 
ihrer Unterstützungstätigkeit entstehen, die sie selbst be­ 
gleichen. Grafik 2 zeigt die angegebenen Mehrkosten von 
Angehörigen pro Monat. Über die monatlich genannten 
Mehrkosten hinaus ergeben sich einmalige Mehrkosten. 
Die Höhe dieser einmaligen Belastung geben 13 O/o mit we­ 
niger als CHF 2000.- an, 370/o liegen zwischen CHF 2000.­ 
bis CHF 20000.-, 200/o bei CHF 20000.- bis CHF 40000.­ 
und 300/o bei mehr als CHF 40000.-. 

• Wie viel und welche Unterstützung 
leisten Angehörige? 

Der Stundenaufwand pro Woche wird von 48 ºlo der Ange­ 
hörigen mit bis zu 10 Stunden angegeben. 200/o leisten 10 
bis 20 Stunden, 17 O/o leisten 20 bis 40 Stunden und 15 O/o 
sagen, dass sie 40 bis 60 Stunden oder mehr leisten. Diese 
Unterstützung wird von 39 O/o seit etwa 6 Jahren geleistet, 
von 31 O/o seit 16 Jahren, von 17,50/o seit 26 Jahren und von 
12,50/o seit mehr als 26 Jahren. Die Unterstützung reicht 
von Hilfe beim Essen/Trinken bei 400/o über Assistenz beim 

Waschen/Ankleiden bei 460/o bis zu Unterstützung bei At­ 
m u ng mit 28 O/o, Blasen management 42 O/o, Darmentleerung 
39 O/o, unterschiedlicher Transferhilfe etwa 40 O/o und Fort­ 
bewegung ausserhalb des Hauses zwischen etwa 40 bis 
600/o. Unterstützung bei der Haushaltsarbeit erfolgt durch 
83 O/o. Am häufigsten erfolgt die Leistung durch den Ehe­ 
und Lebenspartner. Zusätzlich helfen die Kinder 160/o, El­ 
tern 120/o, Geschwister 100/o, Freunde und Nachbarn 140/o. 
Die Spitex erbringt bei 33 O/o der Querschnittgelähmten wei­ 
tere Leistungen im Umfang von 4 bis 14 Stunden bei 530/o 
der Betroffenen, 14 Stunden und mehr bei 260/o und weni­ 
ger als 4 Stunden bei 21 O/o. 

• Wie gross ist die Belastung? 
100/o der pflegenden Angehörigen geben an, dass durch die 
geleistete Unterstützung ihr seelisches Wohlbefinden meist 
oder dauernd beeinträchtigt ist. 61 O/o empfinden diese Be­ 
lastung manchmal und 290/o nie. Körperlich fühlen sich 100/o 
immer oder meist belastet, 440/o manchmal und 460/o nie. 
Als immer oder meistens zu anstrengend für das eigene Le­ 
ben beurteilen 80/o die geleistete Unterstützung, 58 O/o der 
Angehörigen haben dieses Gefühl manchmal und 340/o nie. 

• Welche Infos werden benötigt? 
Die am häufigsten nachgefragten Themen (Grafik 3) sind 
gesundheitsbezogene Themen, Umbauten und unterstüt­ 
zende Technologien, Informationen zu Betreuungshilfe und 
Pflegedienst und finanzielle Fragen. Die wichtigsten Infor­ 
mationsquellen (Grafik 4) dafür sind Ärzte und andere Fach­ 
personen, gefolgt von der Familie und Online-Medien. 

Pflegende Angehörige stossen an ihre Belastungsgrenze. 
Umso wichtiger ist es, genau und umfassend die Probleme 
zu kennen, um die richtigen Massnahmen zur Entlastung 
zu entwickeln und die Situation zu verbessern. 

Mirjam Brach, Geschäftsführerin SPF 
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