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Selbstmanagement-Forderung
bel betreuenden Angehorigen

Das grosse Engagement betreuender Angehoériger ist fiir die Gesundheitsversorgung in der
Schweiz unverzichtbar. Gleichzeitig werden Angehoérige durch die Betreuungs- oder Pflege-
aufgaben haufig stark gefordert. Im Umgang mit den Veranderungen und Herausforderun-
gen sind Selbstmanagement-Kompetenzen sehr wichtig. Dieses Portrat zeigt auf, wie das
Selbstmanagement betreuender Angehoriger gefordert werden kann.

Wer einen nahestehenden Menschen betreut, leistet einerseits ganz praktische Unterstitzung im All-
tag: im Haushalt, in organisatorischen Belangen, bezliglich Mobilitdt und vielem mehr. Dazu kommt
andererseits die Beziehungsarbeit: Beistehen, Trost spenden, Mut machen, Wertschatzung vermit-
teln. Dies alles beansprucht Kraft und Zeit und erfordert Zuwendung.

Die Betreuungssituationen unterscheiden sich dabei stark voneinander. Zum einen objektiv: So spielt
es eine Rolle, wie alt die betreute Person ist, welche Einschrankung sie hat und welche Beziehung
besteht — wird beispielsweise der Partner mit Demenz, die hochbetagte Mutter oder das Kind mit
einer chronischen Krankheit betreut? Weitere Faktoren sind Umfang und Dauer der Betreuung — sind
es ein paar Stunden pro Woche oder gar mehr als ein 100-Prozent-Pensum? Engagiere ich mich
vorUbergehend oder dauerhaft? Nicht zuletzt ist auch die berufliche Situation der betreuenden An-
gehdrigen (in Ausbildung, berufstatig oder pensioniert) wichtig.

Zum andern erleben betreuende Angehorige ihr Engagement auch subjektiv ganz unterschiedlich.
Die personliche Wahrnehmung wird unter anderem dadurch beeinflusst, in welchem Verhaltnis Be-
lastungen und Ressourcen stehen. Besteht ein Ungleichgewicht, bei dem die Belastungen schwerer
wiegen als die Ressourcen, kann langfristig eine Uberlastung drohen.! Es ist wichtig, Ressourcen und
Belastungen von Anfang an Beachtung zu schenken und im Gleichgewicht zu halten — damit sich be-
treuende Angehorige so lange wie moglich fur ihre Nachsten engagieren kdénnen.

Um betreuende Angehorige bei der Erhaltung einer guten Balance zu unterstitzen, gibt es zwei An-
satze: Einerseits konnen Belastungen durch Entlastungsangebote abgebaut werden, andererseits
konnen die Ressourcen der betreuenden Angehorigen gestarkt werden. Dieses Portrat thematisiert
die Selbstmanagement-Forderung, welche beide Ansatze kombiniert: Sie sensibilisiert betreuende
Angehdrige dafur, auf ihre Ressourcen und Belastungen zu achten. Mit diesem Wissen kdnnen be-
treuende Angehorige nicht nur selbstbestimmt ihre Ressourcen starken, sondern werden auch dazu
befahigt, externe Ressourcen — zum Beispiel einen Entlastungsdienst — gezielter zu nutzen und so
Belastungen abzubauen.

" Mehr zu diesem Verhaltnis ist in der Broschiire «Forderung der psychischen Gesundheit von betreuenden Angehorigen alterer Menschen. Eine Orientierungs-
hilfe fur die Gesundheitsférderung im Alter» von Gesundheitsférderung Schweiz nachzulesen: https://gesundheitsfoerderung.ch/ = Kantonale Aktionsprogram-
me = Psychische Gesundheit = Altere Menschen = Fokusthemen - Betreuende Angehérige.
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Dieses Portrat beschaftigt sich im Folgenden damit,

— was unter «Selbstmanagement betreuender Angehoriger» verstanden wird,

— mit welchen Ansatzen Gemeinden, nichtstaatliche Organisationen und weitere Versorgungs-
akteure das Selbstmanagement betreuender Angehdriger fordern konnen,

— wie Angebote aus dem In- und Ausland in der Praxis aussehen,

— welche Faktoren Angebote der Selbstmanagement-Forderung erfolgreich machen

— und wo in der Schweiz in punkto Selbstmanagement-Forderung bei betreuenden Angehdrigen
noch Handlungsbedarf besteht.

Was wird unter «Selbstmanagement betreuender Angehoériger» verstanden?

Zurzeit gibt es in der Schweiz keine offizielle Definition fir das Konzept «Selbstmanagement betreu-
ender Angehdriger». Claudia Kessler, Senior Public Health-Expertin bei Public Health Services, hat
sich intensiv mit dem Thema Selbstmanagement-Forderung bei chronischen Krankheiten und Sucht
auseinandergesetzt.? Sie schlagt folgende Arbeitsdefinition vor:

«Selbstmanagement beinhaltet das, was betreuende Angehérige unternehmen, um die Ver-
dnderungen und Herausforderungen in ihrem Leben, die mit ihrem Engagement als betreuen-
de/r Angehdrige/r einhergehen, zu bewaltigen und aktiv Losungen zu finden.»

Die Forderung des Selbstmanagements betreuender Angehoriger starkt einerseits ihre Selbstwirk-
samkeit; also das Vertrauen in die eigene Handlungsfahigkeit. Andererseits starkt sie ihnre Kompeten-
zen in den folgenden Bereichen:

— Umgang mit der Betreuungs-/Pflegesituation; beispielsweise die Organisation des eigenen All-
tags und des Alltags der erkrankten Person.

— Berlicksichtigung der psychischen und physischen Gesundheit; beispielsweise der Umgang mit
den eigenen Geflhlen und Angsten.

— Nutzung des Versorgungssystems; beispielsweise die Auswahl von Unterstlitzungsleistungen in
der Gesundheitsversorgung, die Nutzung des Sozialsystems.

— Einschatzung der Auswirkungen auf den sozialen und beruflichen Alltag; beispielsweise veran-
derte Rollen und Aufgaben in der Familie und Partnerschaft, allfallige finanzielle Folgen.

2 Claudia Kessler ist Hauptautorin des Referenzrahmens «Selbstmanagement-Forderung bei chronischen Krankheiten und Sucht» des Bundesamts fir Gesund-
heit BAG und der Schweizerischen Gesundheitsligenkonferenz GELIKO, 2018: https://www.bag.admin.ch = Strategie und Politik = Nationale Gesundheits-
strategien = Nichtiibertragbare Krankheiten = Pravention in der Gesundheitsversorgung = Selbstmanagement-Forderung bei chronischen Krankheiten und
Sucht » Referenzrahmen Selbstmanagement-Forderung.
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Was macht Selbstmanagement denn konkret aus? Folgende Darstellung illustriert die drei Bausteine
des Selbstmanagements: Wissen, Motivation und Kompetenzen.

Die drei Bausteine des Selbstmanagements

Kompetenzen

Referenzrahmen «Selbstmanagement-Férderung bei chronischen Krankheiten und Sucht», BAG und GELIKO, 2018.

— Wissen: Die Grundlage bildet das Wissen Uber die Situation, etwa Uber eine bestimmte Krankheit,
deren Verlauf und Behandlungsmaoglichkeiten. Beispiel: Fir betreuende Angehdrige von Menschen
mit Demenz sind vertiefte Kenntnisse zum Thema Demenz sehr hilfreich, um im Alltag mit der
Krankheit des Angehdrigen besser umgehen zu kénnen.

— Motivation: Es braucht eine treibende Kraft, um eigenstdndig zu handeln. Beispiel: Betreuende
Angehorige sind motiviert, sich fir ihre Nachsten zu engagieren. Diese Motivation kann aus Lie-
be, Zuneigung und Empathie, aber auch aus einem Verantwortungsgefihl oder aus der Angst vor
Vorwdurfen entstehen. Wichtig ist, dass sich betreuende Angehdrige mit ihren Motiven bewusst
auseinandersetzen.

— Kompetenzen: Um den Alltag gestalten zu kdnnen, braucht es diverse Handlungskompetenzen.
Wie gehe ich mit der Krankheit des Angehorigen, meinen Geflhlen, dem Versorgungssystem und
den Folgen meines Engagements auf mein Leben um? Beispiel: Betreuende Angehorige erleben
sich als kompetent, wenn sie von den professionellen Versorgungsakteuren — beispielsweise von
den Pflegefachpersonen in der Tagesstruktur, in der die nahestehende Person lebt — als Expertin-
nen und Experten ihrer Situation wahrgenommen und in Entscheide miteinbezogen werden.

Welche spezifischen Fahigkeiten brauchen betreuende Angehorige?

So unterschiedlich die Betreuungskonstellationen auch sind, gibt es doch gewisse Fahigkeiten, die
alle betreuenden Angehorigen unabhangig ihrer individuellen Situation fir ihr Engagement brauchen:

— Reflexionsfahigkeit: Bettina Ugolini leitet die Beratungsstelle «Leben im Alter» (LiA) am Zentrum fr
Gerontologie der Universitat ZUrich und bietet das Schulungsprogramm «Dich betreuen — mich beach-
ten» fUr betreuende Angehdrige an. «Das Erste, was man braucht, ist eine gewisse Reflexionsfahigkeit
—vor allem in Bezug auf die Anforderungen, die mit den Aufgaben von betreuenden Angehérigen ver-
bunden sind. Was kann ich, was kann ich nicht? Wo brauche ich Unterstlitzung, was delegiere ich bes-
ser?» Es ist nicht selbstverstandlich, sich all diese Fragen zu stellen. Bettina Ugolini weiss aus den vielen
Gesprachen mit betreuenden Angehdrigen, warum das so ist: «Im Berufsleben wiirde man kaum eine
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Stelle annehmen, ohne sich zu fragen: Kann ich das? Muss ich mich weiterbilden? In der Angehorigen-
betreuung ist die Situation ganz anders. Die Krux ist, dass das Engagement meistens ganz klein beginnt
— mit Aufgaben, die wir alle gut Ubernehmen kdnnen: im Haushalt helfen oder zu Terminen begleiten.
Dann steigen die Anforderungen laufend, auch emotional. Da Uiberlegt man sich nicht, ob man das noch
kann oder will. Die Zasur kommmt meist erst, wenn man bereits erschopft ist.»

«Das Erste, was man braucht, ist eine gewisse Reflexionsfahigkeit
- vor allem in Bezug auf die Anforderungen, die mit den Auf-
gaben von betreuenden Angehérigen verbunden sind. Was kann
ich, was kann ich nicht? Wo brauche ich Unterstiitzung, was
delegiere ich besser?» Bettina Ugolini

Sich aktiv entscheiden und abgrenzen: Gerade weil betreuende Angehorige meistens schlei-
chend in ihr Engagement eintauchen, ist es wichtig, dass sie sich immer wieder aktiv fir beziehungs-
weise gegen etwas entscheiden. Doris Deflorin ist Geschaftsleiterin von Curvita, dem Verein fur pfle-
gende Angehdrige in Graublinden. «Es braucht Distanzierungsarbeit. Was will ich, was nicht? Muss
ich meine Mutter pflegen, um eine gute Tochter zu sein? Was heisst betreuen? Zum Beispiel kann es
ganz wichtig sein, sich von der Korperpflege abzugrenzen, weil einem die daraus entstehende Nahe
unangenehm ist.»

Akzeptanz: Sandrine Pihet, Professorin an der Hochschule fiir Gesundheit Freiburg und Organisa-
torin des Schulungsprogrammes AEMMA fir betreuende Angehorige, macht auf einen weiteren
wichtigen Aspekt aufmerksam: «In unserem Programm arbeiten wir an der Kompetenz, zu unter-
scheiden, was veranderbar ist und was nicht. Betreuende Angehdrige konnen sehr darunter leiden,
etwas andern zu wollen, das sie nicht andern kénnen; zum Beispiel den Verlauf einer degenerativen
Krankheit. Sie kdnnen aber auch darunter leiden, wenn sie anderbare Dinge als gegeben hinneh-
men; etwa die teilweise schwierige Kommunikation mit einem Menschen mit Demenz — diese lasst
sich mit dem richtigen Wissen gezielt verbessern.»

Organisieren und priorisieren: Betreuende Angehdrige sind mit einer Vielzahl an Aufgaben kon-
frontiert. Nicht nur innerhalb ihres Engagements, sondern daneben oft auch noch im Beruf und in
der eigenen Familie. Um diesen Spagat meistern zu kdnnen, missen sie (sich) gut organisieren
kdnnen. «Bei der Selbstmanagement-Forderung fir betreuende Angehorige geht es aber nicht in
erster Linie darum, dass sie ihr Engagement besser managen konnen. Das konnen die meisten
schon sehr gut. Es geht vielmehr darum, dass sie ihre Bedurfnisse kennen und stéarker gewichten»,
so Bettina Ugolini.
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— Selbstsorge: Gemass den Erfahrungen von Bettina Ugolini werden die BedUrfnisse des Gesun-
den héufig den Bedirfnissen des Kranken untergeordnet. Es ist wichtig, sich bewusst Gedanken
zu machen, wo die eigenen BedUrfnisse Platz haben. Kurzum: Betreuende Angehorige sollen sich
selbst Sorge tragen. Zu dieser Selbstsorge gehdren beispielsweise der Umgang mit der eigenen
Gefluhlswelt (Emotionsregulation) und die Bewaltigung von Stress (Stressmanagement).

— Energie und Durchhaltevermogen: All diese Aufgaben erfordern viel Energie und Durchhaltever-
mogen. Sibylla Kdmpf ist Prasidentin der Elternvereinigung «intensiv-kids». Sie schildert: «Eltern
eines behinderten Kindes missen standig fir dessen Anliegen kdmpfen — bei Fragen zu Medizin,
Finanzierung, Integration in die Schule. Das braucht Durchhaltevermdgen und ein dickes Fell.»

— Hilfe suchen und annehmen: Schliesslich ist es ganz wichtig, dass betreuende Angehdrige nicht
das Geflihl haben, alles alleine meistern zu missen. Indem sie sich regelmassig reflektieren und
ihre Situation immer wieder neu einschitzen, kdnnen sie friihzeitig magliche Uberlastungen identi-
fizieren, Losungen suchen und passende Entlastungsangebote annehmen.

Wie kann das Selbstmanagement betreuender Angehoriger geférdert werden?

Das Selbstmanagement ist ein wichtiger Bestandteil der Gesundheitskompetenz. Fiir eine wirkungs-
volle und effiziente Pravention und Gesundheitsversorgung ist es daher wichtig, nicht nur das Selbst-
management von Betroffenen zu fordern, sondern auch jenes von betreuenden Angehorigen. In-
vestitionen in die Selbstmanagement-Forderung bei betreuenden Angehérigen lohnen sich doppelt:
Erstens bleiben betreuende Angehorige gesund und kénnen sich weiterhin engagieren. Zweitens
reduzieren ambulante (statt stationare) Betreuungs- und Pflegesituationen die Gesundheitskosten
fur die Gesellschaft massgeblich.®

Unter Selbstmanagement-Forderung bei betreuenden Angehoérigen werden personenzentrierte An-
satze verstanden, die betreuende Angehdrige im Umgang mit den Verédnderungen und Herausforde-
rungen, die durch ihr Engagement entstehen, unterstlitzen und sie in ihren Ressourcen und Selbst-
management-Kompetenzen starken.*

? Broschre «Férderung der psychischen Gesundheit von betreuenden Angehdrigen élterer Menschen. Eine Orientierungshilfe fir die Gesundheitsférderung im
Alter» von Gesundheitsforderung Schweiz: https://gesundheitsfoerderung.ch/ = Kantonale Aktionsprogramme = Psychische Gesundheit = Altere Menschen =
Fokusthemen - Betreuende Angehdrige.

* Diese Definition lehnt sich an die Definition aus dem «Referenzrahmen Selbstmanagement-Férderung bei chronischen Krankheiten und Sucht» an:
https://www.bag.admin.ch = Strategie und Politik = Nationale Gesundheitsstrategien = Nichtlbertragbare Krankheiten = Pravention in der Gesundheits-
versorgung = Selbstmanagement-Férderung bei chronischen Krankheiten und Sucht = Referenzrahmen Selbstmanagement-Forderung.
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Die Anséatze zur Forderung des Selbstmanagements sind vielféltig. Folgende Darstellung illustriert, wie
sich die Angebote konzeptionell unterscheiden. Auf die rosa eingefarbten Ansatze geht diese Publika-
tion im Folgenden naher ein.

Fokus auf
Selbstwirksamkeit

A

Informationen <
vermitteln

Lebensstil
andern

o—

Fokus auf
technische Fertigkeiten

I v

Referenzrahmen «Selbstmanagement-Férderung bei chronischen Krankheiten und Sucht», BAG und GELIKO, 2018.

Anséatze der Selbstmanagement-Forderung
So unterschiedlich die Angebote auch sind, jedes Angebot muss folgende Kriterien erflillen, damit es
gemass Referenzrahmen® als Selbstmanagement-Forderung bezeichnet werden kann:

— Rollenverstandnis: Betroffene und Angehdrige nehmen eine aktive Rolle ein.

— Dimensionen: Das Angebot fordert die drei Dimensionen Wissen, Motivation und Kompetenzen.
— Fokus: Es geht um den Menschen, nicht um die Krankheit.

— Nachhaltigkeit: Das Angebot erstreckt sich Uber einen gewissen Zeitraum.

Daneben sollte das Angebot die Grundprinzipien der Gesundheitsversorgung einhalten, also bedarfs-
gerecht und fir alle zugéanglich sein.

5 Auch wenn sich der Referenzrahmen auf Angebote fir Direktbetroffene einer Krankheit oder Sucht konzentriert, gelten diese Kriterien auch fir Angebote, die
auf betreuende Angehdrige zugeschnitten sind.
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Welche Angebote der Selbstmanagement-Férderung gibt es im In- und Ausland?

Die Darstellung der Ansatze der Selbstmanagement-Forderung zeigt, wie breit die Angebotspalette
theoretisch sein konnte. Nun geht es um die Frage, wie solche Ansatze in der Praxis konkret aus-
sehen.

In der Schweiz ist die Anzahl der Angebote flr betreuende Angehdrige gestiegen, wobei viele dieser
Angebote auf Information und Entlastung fokussieren. Einige Angebote der Selbstmanagement-For-
derung richten sich in erster Linie an Betroffene, stehen aber auch Angehorigen offen.

Im Folgenden werden Beispiele aus drei unterschiedlichen Ansatzen detailliert vorgestellt, die sich
spezifisch an die Angehdérigen richten: die gemeinschaftliche Selbsthilfe, Trainingsprogramme sowie
Apps. Im Anschluss wird kurz auf weitere Ansatze aus der Schweiz und dem Ausland hingewiesen.

Gemeinschaftliche Selbsthilfe
Sarah Wyss ist Geschaftsleiterin der Stiftung Selbsthilfe Schweiz, der alle regionalen Selbsthilfezen-
tren in der Schweiz angeschlossen sind.

«Bei der gemeinschaftlichen Selbsthilfe geht es um Eigen-
verantwortung und Solidaritat. Durch den Erfahrungsaustausch
wird ein Mehrwert geschaffen: ein sehr wichtiger Ansatz der
Selbstmanagement-Férderung - und gleichzeitig auch eine Selbst-
management-Kompetenz.» sarah Wyss

Die gemeinschaftliche Selbsthilfe unterscheidet sich von fachgeleiteten Selbsthilfegruppen insbe-
sondere dadurch, dass sie selbstorganisiert ist und alle Teilnehmenden selbst von der gleichen Krank-
heit, dem gleichen Problem oder der gleichen Situation betroffen sind.

Wie funktioniert die gemeinschaftliche Selbsthilfe? Eine Selbsthilfegruppe entsteht aus der Initiati-
ve der Teilnehmenden: Interessierte melden sich im Selbsthilfezentrum ihrer Region, das Zentrum
vernetzt Gleichgesinnte, begleitet neue Gruppen beim Start und unterstltzt diese nach Bedarf. Die
Treffen finden selbstorganisiert statt. Der Zuwachs sei gross, das Potenzial sogar noch grosser, so
Wyss. Selbsthilfe bietet psychosoziale Entlastung, praktische Alltagstipps und einen Raum, in dem
man sich verstanden flhlt, ohne sich erklaren zu missen.

In der Schweiz existieren zurzeit rund 2500 Selbsthilfegruppen mit zirka 43000 Teilnehmenden. Zirka
344 Gruppen richten sich an Betroffene und Angehdrige, zirka 518 Gruppen richten sich ausschliess-
lich an Angehorige. Ein Beispiel flir die gemeinschaftliche Selbsthilfe ist der Angehdrigen-Treff von
VASK Zentralschweiz (Vereinigung der Angehdrigen von Schizophrenie-/Psychisch-Kranken).
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B. W. nimmt an einem Angehérigen-Treff von VASK Zentralschweiz teil und berichtet

von seinen Erfahrungen:

«Als bei unserem Sohn vor drei Jahren eine Psychose ausbrach, suchten meine Frau und ich Unterstitzung.
Seit fast zwei Jahren nehmen wir monatlich am Angehdrigen-Treff von VASK teil. Einerseits tun wir das fir uns:
um uns mitzuteilen und von andern zu horen. Der Austausch mit andern Betroffenen unterscheidet sich von
einem Gesprach mit einem guten Freund: Man spricht die gleiche Sprache, der Rahmen ist geschiitzt. Ich sehe
den Angehorigen-Treff auch als Entlastung fiir unsere anderen Freundschaften. Andererseits mochte ich andere
ermutigen, die neu dazukommen. Es ist wichtig, sich auch dann noch mitzuteilen, wenn sich die eigene Situa-
tion verbessert. Unser Sohn ist mittlerweile wieder gesund.

Selbsthilfe funktioniert dann, wenn ich ohne die Erwartung komme, dass mir jemand genau das gibt, was ich
jetzt brauche; wenn ich vom Austausch das mitnehme, was fr mich passt. Wie man Selbsthilfe lebt, ist indivi-
duell; gewisse haben ihren Bedarf nach ein, zwei Treffen abgedeckt, andere wiinschen sich einen regelmassi-
gen, langerfristigen Kontakt.»

«Nach einer schlimmen Diagnose will man kein Mitleid. In dieser
Situation braucht man in erster Linie Kontakt zu andern, die Ahnli-
ches erlebt haben. Im Austausch mit andern kann man Hoffnung,
Mut und Energie schépfen - und erhalt dazu noch praktische Tipps
fir den Alltag.» Sibylla Kampf

Elternvereinigung «intensiv-kids» - ein weiteres Beispiel der gemeinschaftlichen Selbsthilfe

Worauf basiert das Angebot?

Vor zirka 15 Jahren lernten sich einige Eltern erkrankter Kinder auf der Intensivstation kennen. Die Eltern unter-
stltzten und starkten sich gegenseitig und wollten ihre Erfahrungen und ihr Wissen mit andern Betroffenen
teilen. 2008 griindeten sie deshalb den Verein «intensiv-kids».

Was beinhaltet das Angebot konkret?
Der Verein praktiziert Hilfe zur Selbsthilfe. Im Fokus stehen Familien mit komplex erkrankten Kindern oder
jungen Erwachsenen mit speziellen BedUrfnissen.

Kernstlick des Angebots bilden verschiedenen Anlasse:

— Einmal jahrlich findet ein Elternanlass (Time-Out) statt, an dem sich Eltern ohne ihre Kinder in einem gemdt-
lichen, ruhigen Rahmen austauschen kénnen.

— Zweimal jahrlich organisieren sie lustvolle Anldsse (bspw. bei einem Grillplausch oder einem Herbsthdck),
an denen sich Eltern und Kinder treffen, vernetzen und austauschen kénnen.

— Viermal jahrlich bieten sie eine Elternoase an: Der erste Teil bildet ein Vortrag durch eine Fachperson, wo
es zum Beispiel um Geschwisterkinder von kranken oder behinderten Kindern geht, um Behinderung und
Sexualitat oder um rechtliche/finanzielle Fragen, wenn das Kind volljghrig wird. Im Anschluss folgt ein Apéro.
Der informelle Teil ist besonders wichtig fir den Austausch. Haufig entstehen dadurch Freundschaften, die
auch ausserhalb der organisierten Anlasse gepflegt werden.

Daneben macht der Verein auf die Anliegen der betroffenen Familien aufmerksam und stellt sich fir die Mit-
arbeit in Projekten zur Verfligung.
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Was ist das Ziel des Angebots?

Fir Sibylla Kampf, Prasidentin des Vereins, steht ein Aspekt im Vordergrund: «Nach einer schlimmen Diagnose
will man kein Mitleid. In dieser Situation braucht man in erster Linie Kontakt zu andern, die Ahnliches erlebt
haben. Im Austausch mit andern kann man Hoffnung, Mut und Energie schépfen — und erhélt dazu noch prakti-
sche Tipps fur den Alltag.»

Auf welche Region konzentriert sich das Angebot?
Der Verein ist in der ganzen Deutschschweiz aktiv.

Was kostet das Angebot?
Die Mitgliedschaft fir Familien kostet 35 Franken pro Jahr. Fir die Nutzung der Angebote entstehen keine
weiteren Kosten.

Welche Erfahrungen wurden bisher mit dem Angebot gemacht?

Der Verein hat zurzeit 40 Mitgliedsfamilien. An den Elternoasen nehmen durchschnittlich 30 Personen teil. Fir
die Betroffenen ist der Austausch mit Personen in dhnlichen Situationen genau das, was sie brauchen, um ihren
Weg gehen zu kdonnen.

«Es kommt immer wieder vor, dass Eltern die Anldsse aus organisatorischen Griinden nicht besuchen kénnen.
Damit sie trotzdem profitieren kénnen, mochten wir die Anlasse zukiinftig eventuell filmen und online zur Ver-
flgung stellen», so Kampf.

Weitere Informationen
https://www.intensiv-kids.ch/

Sandra De Luca; Vorstandsmitglied intensiv-kids; Mutter von drei Kindern (16, 14, 11),

die mittlere Tochter leidet seit Geburt an Cerebralparese

«An der Elternvereinigung intensiv-kids schatze ich vor allem den Austausch mit andern Eltern. Die Anlasse
finden in einem familidren, vertraulichen Rahmen statt mit viel Zeit flr persénliche Gesprache. In dieser Runde
flhlt man sich wohl und verstanden — alle sitzen im selben Boot, keiner stellt komische Fragen. Der Austausch
mit andern war flr mich besonders wichtig, als meine Tochter noch klein war, denn diese Phase habe ich als
sehr schwierig erlebt. Der Zusammenhalt und das Gefhl, nicht alleine zu sein, haben mir sehr geholfen.»

Trainings-/Schulungsprogramme
Es gibt diverse Trainings- oder Schulungsprogramme, in denen Betroffenen und Angehdrige alltags-
nah und praxisorientiert lernen, mit ihrer Situation umzugehen. Zwei Beispiele:

— Das Training Evivo richtet sich an Menschen mit chronischen Krankheiten sowie an ihre Angeho-
rigen. In 15 Trainingsstunden (6 x2,5 Stunden) werden sie befahigt, besser mit der Krankheit zu
leben. = www.evivo.ch

— Im Kurs «Angehorige betreuen und pflegen» vom Schweizerischen Roten Kreuz erhalten Ange-
horige und Interessierte an 13 Abenden fachkundige Informationen und werden in ihrer Aufgabe

bestarkt und ermutigt. = https;//www.redcross-edu.ch/de

Zwei weitere Schulungsprogramme werden ausfuhrlich in folgenden Boxen vorgestellt.
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«Die Teilnehmenden treffen sich mehrmals in einem Rahmen,
indem sie an ihren personlichen Stresssituationen arbeiten
koénnen. Dabei tauschen sie sich offen tiber Gefiihle und Erfah-
rungen aus, die sie haufig nicht oder nur schwer mit ihrem Um-
feld teilen kénnen. Das schafft eine grosse Solidaritat.

Die individuellen Fortschritte im Stressmanagement sind fiir
alle Teilnehmenden eine Ermutigung.» sandrine Pihet

Schulungsprogramm «AEMMA»

Worauf basiert das Angebot?

Vor zwanzig Jahren wurde das Programm von kanadischen Pflegefachpersonen entwickelt, die herausfinden
wollten, welche Unterstltzung betreuende Angehorige konkret brauchen, um Stress besser bewaltigen zu
kdnnen, um nicht Uberlastet zu werden. Vor ungefahr zehn Jahren wurde das Programm «AEMMA» erstmals in
der Schweiz — an der Hochschule flir Gesundheit im Kanton Freiburg — angeboten. Seither wurde es weiterent-
wickelt.

Was beinhaltet das Angebot konkret?

Das Schulungsprogramm «AEMMA» richtet sich an Angehorige von Menschen mit Demenz. Es beinhaltet
sieben Module a drei Stunden. Pro Durchfihrung nehmen zwischen sieben und zehn Personen teil. In Ergén-
zung finden alle drei Monate freiwillige Treffen statt, um Wege zu finden, mit neuen schwierigen Situationen
umgehen zu kénnen.

Was ist das Ziel des Angebots?

Ziel des Programmes ist es, dass die Teilnehmenden einen reichhaltigen Werkzeug-Koffer entwickeln, mit

dem sie den Alltag bewaltigen konnen. Es geht darum, in einer Gruppe praktische Strategien zu erlernen, haupt-
sdchlich zu den Themen Stressmanagement und Kommmunikation. Das Programm kombiniert zwei Ansatze:
einerseits fordert es den Austausch unter Betroffenen und andererseits vermittelt es praktische Lerninhalte, die
wahrend des Kurses auf die herausfordernden Alltagssituationen der Teilnehmenden angewendet werden.

Auf welche Region konzentriert sich das Angebot?
Die Kurse finden in den Kantonen Freiburg und Jura statt und werden auf Deutsch und Franzésisch angeboten.

Was kostet das Angebot?
Fir Teilnehmende kostet der Kurs 10 Franken pro Stunde, insgesamt also 210 Franken. Die Kurskosten kénnen
reduziert oder ganz erlassen werden, wenn jemand die finanziellen Mittel nicht aufbringen kann.

Finanziert wird das Angebot durch Gesundheitsférderung Schweiz, die Kantone Freiburg und Jura sowie
den Spitex-Verband Freiburg.
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Welche Erfahrungen wurden bisher mit dem Angebot gemacht?

Im Schnitt besuchen mehr als 95 Prozent der Teilnehmenden alle sieben Module — ein Zeichen dafiir, dass das
Angebot ihren Beddrfnissen entspricht. Bisher haben 60 Personen das Programm absolviert. Eine wissenschaft-
liche Evaluation des Programms weist darauf hin, dass der Besuch des Programms einerseits Stress, Belastung
und seelische Not reduziert. Andererseits verstarkt sich das Geflihl der Teilnehmenden, die Situation bewaltigen
zu kénnen. Viele berichten davon, dass sich auch die Beziehung zur betreuten Person verbessert hat.

Sandrine Pihet, Professorin an der Hochschule fir Gesundheit Freiburg und Organisatorin des Schulungspro-
grammes, macht auf einen wichtigen Faktor aufmerksam: «Die Teilnehmenden treffen sich mehrmals in einem
Rahmen, indem sie an ihren personlichen Stresssituationen arbeiten kdnnen. Dabei tauschen sie sich offen tber
Geflhle und Erfahrungen aus, die sie haufig nicht oder nur schwer mit ihnrem Umfeld teilen kénnen. Das schafft
eine grosse Solidaritat. Die individuellen Fortschritte im Stressmanagement sind fir alle Teilnehmenden eine
Ermutigung.»

Weitere Informationen
https://www.heds-fr.ch/de/ = Forschung = Forschungsbereiche = Altern > Aemma

e
-
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-

Diverse Stimmen von Teilnehmenden (Quelle: AEMMA)
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Schulungsprogramm «Dich betreuen - mich beachten»

Worauf basiert das Angebot?

Bettina Ugolini leitet die Beratungsstelle Leben im Alter (LiA) der Universitat Zirich. «\Wenn es um betreuende
Angehorige geht, wird der emotionale Teil leider haufig vernachlassigt. Angehorige nehmen Entlastungsange-
bote zwar in Anspruch, sistieren diese aber nach kurzer Zeit wieder. Das liegt schlicht und einfach daran, dass
die Angebote haufig nicht passen.» Vor diesem Hintergrund konzipierte sie das niederschwellige Schulungspro-
gramm «Dich betreuen — mich beachten».

Was beinhaltet das Angebot konkret?
Das Schulungsprogramm umfasst drei Abende a drei Stunden, die im Abstand von je einer Woche stattfinden.
Je nach Teilnehmenden wird das Programm ad-hoc angepasst.

Grundsatzlich geht es um folgende Fragen:

— Was leisten betreuende Angehorige?

— Was flhrt dazu, dass ich mich als Angehorige beziehungsweise Angehdriger engagiere?

— Warum entstehen Schuldgefiihle, ein schlechtes Gewissen? Wie geht man damit um?

— Wie verandert sich die Beziehung (zum Partner bzw. zur Partnerin, zur Mutter bzw. zum Vater)?
— Wie gehe ich mit der Krankheit des Angehoérigen um?

— Welche Entlastungsmaoglichkeiten gibt es?

Waéhrend und zwischen den Abenden gibt es Aufgaben. So kénnen die betreuenden Angehdrigen die Theorie
mit ihrer individuellen Situation in Beziehung setzen.

Der Rahmen der Schulung ist auch wichtig: Eine ausreichend lange Pause mit guter Verpflegung bietet Raum
flr Austausch und Vernetzung.

Was ist das Ziel des Angebots?

Ziel ist es, die eigene Situation ehrlich unter die Lupe zu nehmen. «Die Teilnehmenden sollen erkennen, wo bei
ihnen «der Schuh driickt). Was wiegt besonders schwer? Genau da muss die Entlastung ansetzen, damit sie
hilfreich ist», so Ugolini. Denn wer weiss, was sie oder ihn belastet, kann das Problem angehen. «Eine Tochter
merkt plétzlich, dass nicht die Pflege sie belastet, sondern der Konflikt mit dem Bruder — da hilft kein Entlas-
tungsangebot. Oder wenn es mich stresst, keinen Partner mehr zu haben, mit dem ich alles ausdiskutieren
kann, nitzt mir eine Spitex nichts», erklart Ugolini. Viele resignieren dann, anstatt zu schauen, wo die Lésung
ansetzen muss.

Auf welche Region konzentriert sich das Angebot?
Das Schulungsprogramm wird grundsatzlich Uberall angeboten, wo es nachgefragt wird. Es wird ausschliesslich
auf Deutsch durchgefiihrt.

Was kostet das Angebot?

Die Schulung wurde bisher immer im Auftrag einer Stelle durchgefiihrt, beispielsweise einer Spitex, einer
Altersbeauftragten oder der Alzheimervereinigung. Die Auftragnehmer kamen fir die Kosten auf, fir die Teil-
nehmenden war die Schulung kostenlos.

Welche Erfahrungen wurden bisher mit dem Angebot gemacht?
Das Schulungsangebot kommt bei den Teilnehmenden gut an, die behandelten Themen sind sehr relevant fir
sie. Pro Durchfiihrung nehmen durchschnittlich 12 Personen teil.

Nach jeder Durchfiihrung gibt es solche, die anschliessend in die Einzelberatung kommen, weil ihre Situation
gravierend ist. Eine DVD mit den theoretischen Sequenzen sowie das dazugehorige Arbeitsheft kdnnen bei
Bettina Ugolini bestellt werden.

Weitere Informationen
https://www.zfg.uzh.ch/de = Beratung
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Teilnehmerin am Schulungsprogramm; betreut ihren an Alzheimer erkrankten Mann

«Seit mehreren Jahren betreue ich meinen an Alzheimer erkrankten Ehemann. Um mich austauschen zu
kdnnen, nehme ich regelmassig an einer Selbsthilfegruppe der Pro Senectute teil. Ein Bekannter machte mich
auf das Schulungsprogramm aufmerksam. Ich habe es besucht, weil ich mich noch tiefer mit der Erkrankung
meines Ehemannes und mit unserer Situation auseinandersetzen wollte; in Erganzung zur Gruppe. In meiner
Rolle als betreuende Angehorige mochte ich mich maglichst breitgefachert informieren. Ich schatzte es sehr,
dass die Spitex die Schulung kostenlos anbot. Die Schulung war einfach genial. Ich konnte sehr viel mitnehmen,
beispielsweise hilfreiche Informationen rund um den Verlauf der Krankheit. Mein grosses Aha-Erlebnis: Ich leiste
viel — und das ist nicht einfach alles selbstverstandlich! Ganz besonders berlhrt hat mich die Anteilnahme unter
den Teilnehmenden.»

Applikationen (Apps)

Waéhrend gemeinschaftliche Selbsthilfe und Trainingsprogramme eher darauf abzielen, sich mit der
eigenen Rolle und der Situation auseinanderzusetzen, gibt es auch Anséatze, die sich den organisato-
rischen Fragen der Angehdrigenbetreuung widmen. Darunter fallen Apps, die das Organisieren des
Alltags erleichtern sollen. Ein Beispiel eines aktuellen Pilotprojekts aus der Schweiz wird im Folgen-
den vorgestellt.

Das Pilotprojekt «<we+care» von Pro Aidants

Worauf basiert das Angebot?

Im Mai 2019 wurde der gemeinntitzige schweizerische Verein Pro Aidants (Fir die Helfenden) gegriindet.
Der Verein koordiniert die Anliegen betreuender Angehdriger. Mit dem Pilotprojekt we+care will der Verein
berufstatige betreuende Angehdrige und professionelle Akteure der Altersarbeit vernetzen.

Was beinhaltet das Angebot konkret?

Dazu wurde die elektronische Applikation we+care entwickelt. Die App unterstitzt betreuende Angehorige
beim Aufbau und Betrieb eines Betreuungsnetzwerks. Konkret hilft die App Angehorigen dabei,

— die Bedurfnisse abzuklaren (Wahrnehmung der Patientin bzw. des Patienten),

— den Bedarf abzuklaren (Wahrnehmung des Betreuungsnetzwerks),

— Betreuungsziele zu definieren,

— Betreuungspléane zu erstellen,

— regionale Anbieter zu finden,

— mit Vertrauenspersonen in Kontakt zu bleiben und

— die Situation kontinuierlich zu dokumentieren und zu beurteilen.

Was ist das Ziel des Angebots?

Mit der App sollen neue Ansatze einer integrierten Versorgung erprobt werden — und zwar mit folgenden Zielen:

— Erstens sollen hilfsbedurftige altere Menschen maglichst lange in ihrem vertrauten Umfeld leben kénnen.

— Zweitens sollen sich ihre Angehdrigen engagieren kénnen, ohne in ein Burn-out zu geraten. Die App hilft
dabei, einen Uberblick tber alle Angebote und Finanzierungsmoglichkeiten zu gewinnen — dadurch sparen An-
gehdrige viel Zeit.

— Drittens werden auch auf kommunaler und gesamtgesellschaftlicher Ebene Wirkungen erzielt: beispielsweise
sinken Betreuungs- und Pflegekosten durch eine bessere Koordination der Leistungserbringer.

Auf welche Region konzentriert sich das Angebot?
Die App wird schweizweit auf Deutsch, Franzdsisch und Italienisch verfligbar sein.
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Was kostet das Angebot?

Die Pilotpartner stellen den betreuenden Angehorigen die App voraussichtlich Anfang 2020 zur Verfligung.
Die Nutzung der App ist flr Hilfs- und Pflegebeddrftige und ihre Angehorigen kostenlos. Mit einem Promille
ihres jahrlichen Umsatzes beteiligen sich die professionellen Leistungserbringer finanziell am Projekt.

Weitere Informationen
https://proaidants.ch/ und https://weplus.care/

Weitere Ansatze aus der Praxis
Daneben gibt es noch eine Vielzahl weiterer Angebote, die der Selbstmanagement-Férderung zugute
kommen. Einige Beispiele:

— Digitale Selbsthilfe: Die Interessenvertretung begleitender Angehoriger und Freunde in Deutsch-
land «Wir pflegen» entwickelt zurzeit ein digitales Selbsthilfeangebot. Dieses Angebot soll die
klassische Selbsthilfe ergdnzen und steht ganz im Sinne von: Miteinander verbunden — an jedem
Ort und zu jeder Zeit. https://www.wir-pflegen.nrw = Digitale Selbsthilfe

— Trialog Betroffene — Angehorige — Fachperson: Der Verein «Trialog Schweiz» bietet mit Unter-
stlitzung von Pro Mente Sana Seminare und Workshops an. Im Trialog tauschen Betroffene, An-
gehorige und Fachpersonen ihre Erfahrungen mit psychischen Krankheiten gleichberechtigt und
auf gleicher Augenhohe aus. Dadurch kénnen Vorurteile ab- und Verstandnis flr die verschiedenen
Blickwinkel aufgebaut werden. https.//www.promentesana.ch > Angebote - Trialog Schweiz

— Kichentischgesprache:®* Die Methodik des Kichentischgesprachs wird international in unter-
schiedlichen Themenfeldern genutzt. In Holland und Australien beispielsweise analysieren Fach-
personen aus medizinischen, sozialen und spirituellen Versorgungssystemen gemeinsam mit Be-
troffenen, Angehorigen und weiteren Involvierten in einem informellen Gesprach zu Hause die
Situation, die Ressourcen und Belastungen. Gemeinsam suchen sie nach Lésungen, wie die be-
treuenden Angehorigen unterstitzt werden konnen. Diese Gesprache werden meist durch die Ak-
teure aus den Versorgungssystemen initiiert. Ein anderes Beispiel ist das Angebot des neuseelan-
dischen Gesundheitsministeriums: Es hat die gemeinnttzige Organisation SAMS beauftragt, den
Dienst «National Carer Learning and Wellbeing Resource Service» zur Unterstlitzung betreuender
Angehoriger aufzubauen. Dieser Dienst entwickelt diverse Angebote fir betreuende Angehorige —
unter anderem flhren auch sie Kiichentischgesprache durch. An diesen Gesprachen tauschen sich
betreuende Angehorige zu einem Thema aus mit dem Ziel, gemeinsam etwas zu erarbeiten. Der
Fokus der Gruppen hangt immer von den Mitgliedern ab. Es gab Gruppen, die neue Wege such-
ten, um sich mehr Pausen zu ermaoglichen. Andere Gruppen trafen sich zuerst informell bei einem
Kaffee, spater wurden dann Fachpersonen eingeladen, die die Gruppe bei der Erreichung eines be-
stimmten Zieles unterstltzten — etwa bei der Umsetzung eines kleinen Projekts in der Gemeinde
(einen barrierefreien Pool, einen fir alle zur Verflgung stehenden Van).
https.//carematters.org.nz = Suchbegriff «kitchen table» = Kitchen Table Community Projects

¢ Dieses internationale «Modell guter Praxis» ist in der Broschtire «Férderung der psychischen Gesundheit von betreuenden Angehorigen alterer Menschen.
Eine Orientierungshilfe fur die Gesundheitsférderung im Alter» von Gesundheitsférderung Schweiz erwéhnt: https://gesundheitsfoerderung.ch/ - Kantonale
Aktionsprogramme - Psychische Gesundheit = Altere Menschen = Fokusthemen - Betreuende Angehorige.
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Welche Faktoren machen ein Angebot erfolgreich?

Was macht ein Angebot attraktiv, nitzlich und nachhaltig wirksam? Und wie kann erreicht werden,
dass betreuende Angehorige die Angebote auch tatsachlich nutzen? Im Folgenden werden zentrale
Erfolgsfaktoren vorgestellt:

— Aufmerksamkeit: Es ist wichtig, betreuende Angehorige personlich, direkt und konkret auf ein
flr sie passendes Angebot aufmerksam zu machen. Ein Flyer reicht kaum aus. Gemass Sandrine
Pihet sind die besten Werbebotschafterinnen und Werbebotschafter betreuende Angehdrige, die
die Angebote bereits selbst genutzt haben. Sie kdnnen davon erzahlen, wie sie konkret davon
profitiert haben.

— Kommunikation: Es fangt bereits beim Ansprechen der Zielgruppe an. Betreuende Angehdrige
verstehen sich haufig einfach als Angehorige; dem muss man Rechnung tragen. Des Weiteren ist
es wichtig, die Angehdrigen nicht zu bevormunden, sondern ihnen auf Augenhdhe zu begegnen:
sie als Expertinnen und Experten aus Erfahrung wahrzunehmen. Bettina Ugolini ergénzt: «Es muss
attraktiv sein. Das Wort Entlastung ist nicht optimal, denn damit ist ein Outing verbunden: es wird
mir zu viel. Das sollte vermieden werden.»’

— Niederschwelligkeit: Doris Deflorin, Geschéftsleiterin von Curvita, dem Verein fur pflegende
Angehorige in Graublnden: «Viele betreuende Angehorige haben wenig Zeit, kdnnen sich nicht
einfach freischaufeln. Im Kanton Graublnden kommt noch das Problem grosser Wegdistanzen
hinzu.» Gerade weil betreuende Angehorige haufig stark eingespannt sind, braucht es Alternativen.
Gemass Deflorin waére es sinnvoll, fachliche Beratung vermehrt auch online anzubieten, ein Forum
fir Information und Austausch zu schaffen und Chats als gute Erganzung flr Gesprachsgruppen
aufzugleisen. Denn es ist davon auszugehen, dass betreuende Angehorige zukUlnftig Gber immer
grossere IT-Kompetenzen verfliigen. Daneben sind auch die Kosten fir ein Angebot ein Thema; es
ist auch eine Form der Wertschatzung, wenn die Kosten von Selbstmanagement-Forderangeboten
nicht durch die betreuenden Angehorigen gedeckt werden mussen.

— Zeitpunkt: Gemass Sandrine Pihet, Verantwortliche fur das Programm AEMMA, setzt das Selbst-
management-Training auch eine Investition voraus. WWenn man bereits vollig erschopft ist, kann
man nicht noch etwas lernen. Dann ist es wichtiger, die Erfahrungen anderer zu héren — und dar-
aus dann den Mut und die Kraft zu schopfen, auch etwas fir sich zu tun. Entscheidend ist somit
der richtige Zeitpunkt. Kommt die Information zu frih (bei der Diagnosestellung, wenn man noch
nicht in der Rolle verankert ist) oder zu spat (bei der vollstandigen Erschopfung), entfaltet sie keine
Wirkung.

— Inhalt: Sibylla Kdmpf vom Verein intensiv-kids weist darauf hin, dass viele Hemmungen oder gar
ein schlechtes Gewissen haben, sich eine Auszeit zu nehmen. Anlasse mit einem Input einer Fach-
person, kombiniert mit einem Apéro, kommen besser an. Und ganz entscheidend ist es, einen
Rahmen zu schaffen, der den Austausch und die Vernetzung mit andern ermdglicht.

7 In der Broschlre «Forderung der psychischen Gesundheit von betreuenden Angehdrigen élterer Menschen. Eine Orientierungshilfe fur die Gesundheitsfoérde-
rung im Alter» von Gesundheitsférderung Schweiz finden sich in Box 7 auf Seite 24 «Tipps und Tricks fur die Kommunikation mit betreuenden Angehdrigen»:
https://gesundheitsfoerderung.ch/ = Kantonale Aktionsprogramme - Psychische Gesundheit = Altere Menschen = Fokusthemen - Betreuende Angehdrige.
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— Massgeschneidert: Hinter dem Begriff «betreuende Angehorige» verbirgt sich eine sehr hetero-
gene Gruppe. Auch wenn sich gewisse Fragen flr alle betreuenden Angehorigen stellen — bei-
spielsweise, was man leisten kann und leisten mochte —, missen Angebote der Selbstmanage-
ment-Forderung die individuelle Situation berlcksichtigen, um wirklich hilfreiche Anregungen
geben zu kénnen. So leuchtet es schnell ein, dass die jugendliche Tochter einer suchtkranken
Mutter, die Eltern eines behinderten Kindes oder der pensionierte Ehemann einer Frau mit Demenz
nicht mit den gleichen Herausforderungen konfrontiert sind. «Die Belastung ist individuell. Und die
Entlastung ebenso! In meiner Schulung muss ich spontan auf das reagieren, was die Leute be-
wegt. Damit sie das mitnehmen, was sie auch wirklich brauchen», so Bettina Ugolini.

— Partizipation: Um dieses Massschneidern gewahrleisten zu kénnen, ist es wichtig, betreuende
Angehorige nicht nur bei der Umsetzung, sondern bereits bei der Entwicklung von Angeboten aktiv
einzubeziehen und mitbestimmen zu lassen.

Nebst diesen Erfolgskriterien sind gute Rahmenbedingungen eine wichtige Voraussetzung, damit
Angebote zur Selbstmanagement-Forderung in der Praxis Einzug halten: die gesetzliche Verankerung
der Selbstmanagement-Forderung als Intervention im Gesundheitswesen, damit verbunden eine ge-
regelte Finanzierung, schweizweit etablierte Qualitatsindikatoren sowie die systematische Integrati-
on der Selbstmanagement-Forderung in die Aus- und Weiterbildung des Gesundheitsfachpersonals.

Im Auftrag des Bundesamts fur Gesundheit fihrt Claudia Kessler von Public Health Services gemein-
sam mit INFRAS die Studie «Nachhaltige Finanzierung und Quialitét in der Selbstmanagement-Forde-
rung» durch. Kessler leitet ein wichtiges Fazit aus den Resultaten der Studie ab: «Die Finanzierung
von Angeboten fir die Zielgruppe der Angehdrigen ist heute noch alles andere als geklart. Zudem
sollte der Einbezug der Angehdrigen als eigener Qualitatsstandard fir die Selbstmanagement-Forde-
rung definiert werden.»

Welche Handlungsfelder gilt es kiinftig zu bearbeiten?

«Es braucht in erster Linie nicht immer mehr Angebote.
Wichtiger wire es, Bestehendes flir andere zu 6ffnen und so
Synergien zu nutzen. Zum Beispiel: Da gibt es bereits ein tolles
Format fiir eine andere Zielgruppe; wie kann dieses Format
fur die Zielgruppe der betreuenden Angehdrigen zugeschnit-
ten oder gedffnet werden?» Doris Deflorin

Betreuende Angehdrige zeichnen sich oft durch hohe Selbstmanagement-Kompetenzen aus. In einer
Betreuungssituation, die intensiv und Uber lange Dauer besteht, konnen sich diese Fahigkeiten jedoch
erschopfen. Deshalb ist es wichtig, betreuende Angehdrige darin zu unterstltzen, die Kompetenzen
zu trainieren und zu erweitern. Die Selbstmanagement-Forderung starkt betreuende Angehorige, die
mit ihrem Engagement eine wertvolle Arbeit flr das Gesundheitssystem leisten. Auch wenn bereits
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einige Angebote zur Selbstmanagement-Forderung bei betreuenden Angehdrigen bestehen, gibt es
noch einiges zu tun.

Dazu Doris Deflorin: «Es besteht teilweise die Gefahr, dass viele Entlastungsangebote geschaffen
werden und die Angehdrigen beinahe schon gestresst sind, irgendeines dieser Angebote besuchen
zu mussen — ohne zu wissen, wozu Uberhaupt. Eine erste Massnahme ist deshalb, betreuende An-
gehorige daflir zu sensibilisieren, dass ihr Wohlbefinden ganz wichtig ist, um sich langerfristig en-
gagieren zu kdnnen». Wenn ich weiss, wozu mir ein Angebot dient, bin ich auch motiviert, es in An-
spruch zu nehmen. Durch die Forderung der Selbstmanagement-Kompetenzen féllt es betreuenden
Angehodrigen leichter, gezielt das flr sie passende Entlastungsangebot zu identifizieren.

Deflorin kommt zu folgendem Schluss: «Es braucht in erster Linie nicht immer mehr Angebote. Wich-
tiger ware es, Bestehendes flir andere zu 6ffnen und so Synergien zu nutzen. Zum Beispiel: Da gibt
es bereits ein tolles Format flr eine andere Zielgruppe; wie kann dieses Format fir die Zielgruppe
der betreuenden Angehdrigen zugeschnitten oder gedffnet werden?» |hrer Meinung nach waére ein
schweizweites Angebot, in Form einer Plattform fir betreuende Angehdorige, auf der alle Faden zu-
sammenlaufen, winschenswert.

Und sie flhrt weiter aus: «Generell fehlt die Systematik in diesem Bereich. Es gibt viele Vereine,
Stiftungen und sonstige Institutionen, die um ihren Platz kdmpfen. Meiner Meinung nach muss nicht
jedes Angebot wachsen, vielmehr ginge es darum, ein Netzwerk aufzubauen, das sich erganzt statt
konkurrenziert.» Sandrine Pihet pflichtet dem bei — die Angebote seien sehr fragmentiert. Es sei
schwierig, das richtige Angebot im richtigen Moment zu finden. «Und es gibt noch einige Grauzonen;
beispielsweise ist Lehrpersonen oft nicht bewusst, dass es auch Kinder oder Jugendliche gibt, die
Betreuungsaufgaben wahrnehmen», erganzt Deflorin. Uberhaupt sieht sie noch Bedarf bei der Aus-
und Weiterbildung der Fachpersonen, die als Multiplikatoren eine wichtige Rolle einnehmen.

In diesem Zusammenhang versucht auch das Projekt «Selbsthilfefreundliche Gesundheitsinstitutio-
nen» von Selbsthilfe Schweiz eine Brlicke zu schlagen (Mitglied der Plattform SELF, mehr dazu auf
Seite 19). Sind Betroffene und Angehdrige im Spital noch gut aufgehoben, flhlen sie sich nach dem
Austritt zu Hause haufig allein. Da ist die Vernetzung ganz zentral. Mit Infowanden in Spitalern wird
auf regionale Selbsthilfegruppen aufmerksam gemacht. Es gilt, nicht nur die Patientinnen, Patienten
und Angehdrigen, sondern auch die Mitarbeitenden daflir zu sensibilisieren. Und damit die gemein-
schaftliche Selbsthilfe ihr Potential noch besser ausschépfen kann, ist laut Sarah Wyss der Stiftung
Selbsthilfe Schweiz eine Entstigmatisierung notig. «Eine Selbsthilfegruppe ist kein Jammer-Club. Da
tauschen sich starke Menschen aus, die Selbstverantwortung leben.» Zusatzlich ware eine gesicher-
te Finanzierung notig — heutzutage seien die Ressourcen fir die Selbsthilfe sehr knapp bemessen.

Nicht nur in diesem Bereich mangelt es an Ressourcen. Gemass Bettina Ugolini stehen auch die Be-
raterinnen und Berater von betreuenden Angehorigen unter hohem Zeitdruck. «Schon kurz nach der
Beschreibung der Situation halten Fachleute haufig viele Prospekte bereit, aus denen Angehdrige
sich dann das Richtige heraussuchen missen. Wir als Fachleute mussen aufpassen, dass wir keine
Uberheblichkeit entwickeln, indem wir zu wissen meinen, was fiir belastete Angehérige gut ist.»
Dabei misse man genau zuhoren, um die eigentlichen BedUrfnisse der Angehorigen zu erkennen.
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Fur Sandrine Pihet ist es zudem zentral, nicht nur punktuell zu unterstlitzen, sondern eine langfris-
tige Begleitung sicherzustellen. Das setzt Vertrauenspersonen voraus, an die sich betreuende An-
gehdrige wenden konnen. Fachpersonen aus dem Sozial- und Gesundheitsbereich kamen fir diese
Aufgabe in Frage — ein solches Angebot mUsste aber auf breiter Front erst noch aufgebaut werden.

Um das Selbstmanagement betreuender Angehdriger in der Schweiz systematisch zu férdern, sind
noch einige Schritte zu gehen. Erstens fehlt es an einem Uberblick Gber bestehende Angebote.
Zweitens bestehen bereits gute Formate, die jedoch flr die Zielgruppe der betreuenden Angehori-
gen geo6ffnet oder auf sie zugeschnitten werden mussten. Drittens haben Fachpersonen aus dem
Gesundheits- und Sozialbereich die wichtige Aufgabe, betreuenden Angehdrigen in ihrer taglichen
Arbeit auf Augenhoéhe zu begegnen, ihre Situation wahrzunehmen und sie ganz personlich und kon-
kret auf passende Angebote aufmerksam zu machen. Und schliesslich braucht es viertens grossere
finanzielle Mittel, um in dieser Sache weiterzukommen. Die vom Bundesamt fir Gesundheit geschaf-
fene Plattform SELF nimmt sich all diesen Fragestellungen fir die Selbstmanagement-Foérderung an.®
Sie ist ein Gefass fur die Umsetzung der Handlungsempfehlungen, die im Referenzrahmen formuliert
wurden. Um die erwadhnten Herausforderungen mit gebiindelten Kraften anzugehen, sollte der Stel-
lenwert der Zielgruppe «Betreuende Angehorige» noch erhoht werden.

Nebst all diesen Massnahmen ist es nicht zuletzt auch wichtig, betreuenden Angehoérigen immer
wieder Wertschatzung entgegenzubringen. «WWenn man betreuenden Angehorigen sagt, dass ihr En-
gagement wichtig und nicht selbstverstandlich ist, kann sie das motivieren und ihnen helfen, eigene
Ressourcen zu mobilisieren», so Deflorin.

8 Weitere Informationen unter www.bag.admin.ch/self.
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