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bietet die Möglichkeit, bisherige 

Bestrebungen kritisch zu reflektie-

ren. Wenn schweizweit gut die Hälf-

te der Betroffenen davon sprechen, 

dass sie kein passendes Angebot zur 

Unterstützung und Entlastung fin-

den, dann drängen sich Anpassungen 

und Korrekturen auf. Im vorliegen-

den Artikel wird der Aspekt seltene 

Krankheiten nicht isoliert betrach-

tet. Wesentliche Herausforderungen 

betreuender Angehöriger sind oft-

mals identisch, wenn auch das Erle-

ben situationsabhängig und höchst 

individuell ist.

 

Zur einfacheren Lesbarkeit wird im 

vorliegenden Artikel auf Quellen-

nachweise verzichtet. Entsprechen-

de Studien sowie weiterführende 

 Informationen finden  Interessierte 

auf der Website des Bundesam-

tes für Gesundheit BAG: Förder-

programm «Entlastungsangebote für 

betreuende Angehörige 2017-2020» 

und beim Autor.

Betreuende Angehörige 

als gesellschaftliches Thema

Angehörigenbetreuung ist in der 

Schweiz weit verbreitet und wird 

immer noch als familiäre Kernauf-

gabe angesehen. Für Aussenste- 

    h ende oftmals überraschend,  bilden 

die 600 000 betreuenden Angehö-

rigen den grössten Gesundheits-

dienst der Schweiz – 9% davon sind 

Kinder und Jugendliche. Mehrheit-

lich wird auf professionelle Hilfe 

verzichtet und diese dient höchs-

tens als Unterstützung und Ent-

lastung. Aufgrund demographischer 

Entwicklung, medizinischer Mög-

lichkeiten und Fachkräftemangel 

im Gesundheitswesen wird die Be-

deutung betreuender Angehöriger 

noch zunehmen. Zwei Drittel der be-

treuenden Angehörigen sind heute 

HERAUSFORDERUNGEN VON PFLEGENDEN 
UND BETREUENDEN ANGEHÖRIGEN – 
RELEVANTE FORSCHUNGSERGEBNISSE

Zwei Programme des Bundes haben 

zum Ziel, pflegende und betreuende 

Angehörige zu unterstützen und zu 

entlasten. Innerhalb des Förderpro-

gramms «Entlastungsangebote für 

betreuende Angehörige 2017–2020» 

wurden 15 Forschungsprojekte und 

60 Modelle guter Praxis dokumen-

tiert. Die Studienergebnisse spie-

geln weitgehend Erfahrungen und 

Aussagen von Familien, die von der 

Diagnose einer seltenen Krankheit 

betroffen sind.

Zeit für eine Reflektion

In der Schweiz haben sich unzäh-

lige Institutionen und Professio-

nen zum Ziel gesetzt, pflegende und 

betreuende Angehörigen zu unter-

stützen, nachfolgend kurz betreu-

ende Angehörige genannt. Das 2016 

im Rahmen der Fachkräfteinitiative 

lancierte Förderprogramm zur Ent-

lastung betreuender Angehöriger 
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von der eigenen Familie, an zwei-

ter Stelle durch Fachpersonen des 

Gesundheits- und Sozialwesens. 

In Zusammenhang mit professio-

neller Hilfe finden sich verschie-

dene Zugangsbarrieren: Zeitman-

gel zu Beginn der Pflegekarriere, 

extreme Belastung, mangelnde Be-

darfsgerechtigkeit der Angebote 

und Kosten- Nutzen-Überlegungen. 

Dies führt zu Informationsdefiziten. 

Weiter sind bestehende Angebote 

 re gional und krankheitsspezifisch 

sehr unterschiedlich entwickelt und 

unzweckmässig fragmentiert. Oft-

mals korrelieren Zugangsbarrieren 

mit Situationen in denen Begleitung 

durch Fachpersonen erforderlich 

wären: Einstieg in die Betreuungs- 

sowie Krisen- und Notfallsituatio-

nen. Vorausplanung wäre bei letzte-

ren ein zentraler Aspekt. Angehörige 

wünschen sich Begleitung und Un-

terstützung durch Fachpersonen, 

wollen meistens aber aus Gründen 

der Selbstbestimmung und Sicher-

heit die Koordinationsfunktion nicht 

aus der Hand geben. Eine aktuelle 

Herausforderung in der Praxis: Ange-

hörigenarbeit wird im Gesundheits- 

und Sozialwesen grundsätzlich als 

wichtig erachtet, die Zuständigkei-

ten sind in der Praxis aber selten ge-

regelt und Aufträge fehlen.

 

Erwerbstätigkeit aufrechterhalten

Erwerbstätigkeit ist für betreuen-

de Angehörige oftmals eine Ener-

giequelle und bietet Normalität, 

Ablenkung, Anerkennung und Wert-

schätzung. Diese ist auch im Hin-

blick auf die soziale Integration 

und die finanzielle Situation wich-

tig. Heute gilt Erwerbstätigkeit als 

eine der wichtigsten und wirksams-

ten Massnahmen zum Schutz der 

 Gesundheit von betreuenden Ange-

hörigen. Unternehmen und Arbeitge-

bende sind interessiert, Lösungen 

zur Vereinbarkeit von Erwerbstätig-

keit, Angehörigenbetreuung und Fa-

milienleben zu bieten.

 

Thema betreuende Angehörige und 

seltene Krankheiten

In Folge der nationalen Strategie 

des Bundes zu betreuenden Angehö-

rigen lassen sich in der Praxis Fort-

schritte und ein Umdenken erkennen, 

wenn auch nicht alle in gleichem 

Masse profitieren – man ist unter-

wegs. Eine doppelte Herausforde-

rung sieht der Autor bei Betreuten 

mit einer seltenen Krankheit. Hier 

ergeben sich für betreuende Ange-

hörige oft zusätzliche Herausforde-

rungen. Komplexität, Besonderhei-

ten von Situationen und zusätzliche 

Risikofaktoren können zu Überlas-

tung und gesundheitlichen Prob-

lemen führen. Um Betroffene und 

ihre Angehörigen zu unterstützen, 

muss das Thema noch stärker in der 

 Öffentlichkeit und auch bei Profes-

sionellen sichtbar gemacht werden. 

Jede Person wird einmal im Leben 

zum betreuenden Angehörigen und 

kann direkt oder indirekt von einer 

seltenen Krankheit betroffen sein.

Abschliessend spreche ich allen 

Betroffenen meinen höchsten Res-

pekt und Dank aus. Diesen Artikel 

verdanke ich Betroffenen, die mir 

ihre Geschichte als betreuende An-

gehörige und zu seltenen Krankhei-

ten erzählt haben, d.h. Einblick in 

ihre Lebenssituation und ihre tägli-

chen Herausforderungen gewährten. 

Fernando Carlen leitet zusammen mit 

Christine de Kalbermatten (MaRaVal: 

seltene krankheiten wallis) den CAS 

«Interdisziplinäre und interprofes-

sionelle Koordination bei seltenen 

und/oder genetischen Krankheiten». 

Zielpublikum sind Fachpersonen wie 

auch Betroffene und Angehörige.

erwerbstätig. Damit adäquate Un-

terstützung erfolgen kann, muss das 

Bewusstsein für die Rolle und die 

Situation betreuender Angehöriger 

gestärkt werden und gesellschaft-

liche Anerkennung erfolgen. Infor-

mationen und Beratung zum Thema 

sind nicht nur Sache des Staates, 

sondern müssen auch von Schulen, 

Betrieben, Gemeinden und Gemein-

schaften ausgehen. Auf diesem Wege 

können auch Betroffene erreicht wer-

den, welche sonst kaum oder spät 

Zugang zu Unterstützungs- und Ent-

lastungsangeboten haben.

Herausforderung 

Hilfe finden und annehmen

Anknüpfend an das Gesagte, ist Sen-

sibilisierung ein zentrales Ele-

ment, damit sich betreuende Ange-

hörige ihrer Rolle überhaupt bewusst 

werden. Wenn sich betreuende An-

gehörige nicht als solche identifi-

zieren, verfehlen Angebote ihr Ziel.  

Weiter erreicht Unterstützung diese 

oft nicht, weil Betreuende keine 

Hilfe suchen oder sie ablehnen, re-

spektive Hilfe ungern annehmen, An-

gebote nicht bekannt oder zu teuer 

sind. Weiter sind fehlende Kontinui-

tät, undurchsichtige Strukturen, Ver-

sicherungsdschungel und bürokra-

tische Hürden typische Themen im 

Austausch mit Betroffenen. Deshalb 

ist es wichtig, dass die Vernetzung 

zwischen öffentlichen und privaten 

Akteuren sowie den Angehörigen wei-

ter vorangetrieben wird.  Angebote 

und Massnahmen zur Unterstützung 

sollen besser sichtbar gemacht und 

auf die Bedürfnisse der Betroffenen 

abgestimmt werden. Hierbei muss 

auch ein Umdenken stattfinden: von 

der Holschuld betreuender Angehö-

riger hin zur Bringschuld professio-

neller Akteure. Im Gegenzug sollen 

aber betreuende Angehörige Hilfsan-

gebote auch in Anspruch nehmen. 

Beispielsweise nutzen nur 5% der 

Betroffenen Tages- und Nachtstruk-

turen zur Unterstützung und Entlas-

tung, obwohl diese in der Schweiz 

recht gut ausgebaut sind.

Zusammenarbeit von Fachpersonen 

und betreuenden Angehörigen

Entlastung und Unterstützung erfah-

ren betreuende Angehörige primär 
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Manuela Stier

PSYCHOSOZIALE HERAUS-
FORDERUNGEN FÜR ELTERN 
UND GESCHWISTER
Liebe Leserinnen und Leser

Eine seltene Krankheit wirbelt das Leben betroffener Familien durcheinan-

der, zerstört Träume und Lebensentwürfe, ist eine riesige Herausforderung für 

Mütter, Väter, Geschwister, aber auch für Grosseltern. Berufskarrieren müssen 

begraben werden, Paarbeziehungen leiden, Eltern sind oft rund um die Uhr für 

ihre kranken Kinder da und vergessen dabei sich selbst. Kurz: Die Diagnose 

einer seltenen Krankheit bringt immense psychosoziale Herausforderungen 

auf vielen verschiedenen Ebenen mit sich. Eine betroffene Mama beschreibt es 

so: «Ich habe alle Gefühle durchlebt: mal überfordert, mal schuldig, mal abso-

lut wütend auf Ärzte und Belegschaft, mal hoffnungslos, tieftraurig und nicht 

in der Lage, mein Schicksal zu akzeptieren. Dann wieder voller Zuversicht». 

Es beeindruckt uns sehr, welche unglaublichen Kräfte diese Familien im 

Sturm bündeln, wie sie für ihre Kinder kämpfen, bedingungslose Liebe schen-

ken und trotz allem, positiv in die Zukunft blicken. Sie darin zu  unterstützen, 

ist eines der Ziele des Fördervereins für Kinder mit seltenen  Krankheiten. 

Wissenstransfer ist uns dabei enorm wichtig und wird mit unseren vier KMSK 

Wissensbüchern «Seltene Krankheiten» nachhaltig ermöglicht. Mehr als  

42 500 Bücher durften wir dank Gönnerinnen und Gönnern kostenlos an betrof-

fene Familien, Gynäkologen, Hebammen, Kinderärzte, Hausärztinnen, Genetiker, 

Augen- und Ohrenärztinnen, Therapeuten, Psychologinnen, Kinderspitäler, Kran-

kenversicherer, Gesundheitspolitikerinnen, Lehrer, Forschende an Hochschu-

len, Pharmafirmen, IV-Mitarbeitende und Gesundheitsdirektionen überreichen.

Dank dem Wissen von inzwischen über 650 KMSK Familien und Fachpersonen 

ist nun bereits das 4. Wissensbuch «Seltene Krankheiten – Psychoso ziale 

Herausforderungen für Eltern und Geschwister» entstanden. Dankbar sind 

wir, dass wir auf viele tolle Herzensmenschen zählen dürfen, die unsere Bü-

cher als Gönnerinnen und Gönner mit einer gebundenen Spende ermöglichen. 

Es freut uns sehr, dass wir seit 2018 auf kompetente Texterinnen und Tex-

ter sowie Fotografinnen und Fotografen zählen dürfen, die sich ehrenamtlich 

einsetzen. Gemeinsam sind wir stark und können die betroffenen Familien auf 

ihrem Weg begleiten, sie verbinden, finanziell unterstützen und ihnen das 

Gefühl vermitteln, dass sie nicht alleine sind.

Wir wünschen Ihnen allen eine spannende Lektüre!  

Herzlichst

MANUELA STIER PROF. DR. MED. ANITA RAUCH 
Initiantin/Geschäftsleiterin Präsidentin KMSK
Förderverein für Kinder mit Direktorin Institut für Genetik 
seltenen Krankheiten KMSK der Universität Zürich

Prof. Dr. med. Anita Rauch
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