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Die Stiftung

Das Zentrum flr Qualitdt in der Pflege (ZQP) ist eine bundesweit tatige, operative und gemein-
nUtzige Stiftung mit Sitz in Berlin. Das ZQP wurde vom Verband der Privaten Krankenversiche-
rung e. V. errichtet. Ziel ist die wissenschaftsbasierte Weiterentwicklung der Pflegequalitét.
Als Wissensinstitut fur die Pflege ist die Stiftungsarbeit auf Forschung, Wissensmanagement
und den Theorie-Praxis-Transfer ausgerichtet. Das ZQP unterstitzt mit seinem Wissen vier
Hauptzielgruppen: Pflegende, Wissenschaftler, politische Akteure und Journalisten. Dies soll
pflegebedirftigen Menschen dienen; sie stehen im Fokus der Stiftungsarbeit.

Konkret tragt die Stiftung einerseits zu einer kritischen Bestandsaufnahme der Pflegequalitét
in Deutschland bei und entwickelt andererseits praxistaugliche Konzepte fur eine qualitativ
hochwertige, an den individuellen Bedirfnissen pflegebedurftiger Menschen ausgerichtete
Versorgung. Thematische Schwerpunkte sind dabei: Patientensicherheit und Gewaltpraven-
tion | Prévention und Reha im Kontext Pflege | Starkung von Pflegekompetenz und Pflegewis-
sen | Qualitatsdarstellung und -entwicklung | Pflegeberatung.

Die ZQP-Schriftenreihe, zu der auch der vorliegende Report gehort, und Online-Produkte sind
fur die Stiftung zentrale Instrumente des Theorie-Praxis-Transfers. Hierdurch wird das Wissen
aus unseren Projekten und Forschungsarbeiten kostenfrei unter anderem an pflegende Ange-
horige und professionell Pflegende aber auch an Meinungsbildner und Entscheider vermittelt.

In seine gesamte Stiftungsarbeit bindet das ZQP ausgewiesene Wissenschaftler sowie Vertre-
ter von Verbraucher- und Selbsthilfeorganisationen, Leistungstragern und Leistungserbrin-
gern sowie Berufsverbanden und Politik ein.
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VORWORT

Vorwort

Dr. Ralf Suhr, Vorstandsvorsitzender des

Zentrums fiir Qualitdt in der Pflege

Sehr geehrte Leserinnen, sehr geehrte Leser,

die auBerordentliche Leistung pflegender
Angehoriger findet in unserer Gesellschaft
zunehmend angemessene Anerkennung.
Meist wird jedoch Ubersehen, dass auch
Kinder und Jugendliche eine bedeutende
Rolle in der Versorgung und Betreuung hil-
febedirftiger Nachster spielen kdnnen. Sie
Ubernehmen - oftmals im Verborgenen - in
hohem Male Verantwortung in der Familie
und im Haushalt und erfullen vielféltige
Aufgaben. Kindheit oder Jugend mit Pfle-
geaufgaben zu vereinbaren, ist jedoch eine
besondere Herausforderung. Zwar kann sich
eine altersgerechte und angemessene Hilfe
bei der Pflege positiv auf das Familienleben
und die Krankheitsbewdltigung auswirken.
Eine zu hohe Belastung kann aber auch lang-
fristig negative Folgen fur die korperliche und
die psychische Gesundheit der Kinder und
Jugendlichen haben, zu sozialer Isolation und
schlechteren Chancen auf dem Bildungs- und
Arbeitsmarkt fihren. Allerdings liegen zu der
Lebenssituation und den Belastungsfaktoren
junger Pflegender sowie zu wirksamen Hilfs-
angeboten fir sie bisher nur wenige Daten
vor. Als besonders vulnerable Gruppe muss

ihnen daher mehr Aufmerksamkeit als bisher
zukommen.

Der vorliegende Report soll dazu beitragen,
den Wissensstand Uber die Situation pflegen-
der Kinder und Jugendlicher zu verbessern.
Hierzu wurden Expertenbeitrage und Erfah-
rungsberichte sowie Daten einer reprdsen-
tativen ZQP-Befragung zusammengefuhrt,
die die aktuelle Diskussion und zentrale
Handlungsfelder aufzeigen. Der Report stellt
zudem bestehende Projekte zur Unterstit-
zung pflegender Kinder und Jugendlicher vor
und enthalt eine kompakte Darstellung von
Handlungsempfehlungen.

An dieser Stelle bedanke ich mich ausdruck-
lich im Namen der Stiftung fir ihre Mitwir-
kung an dieser Schrift bei

Prof. Saul Becker/Birmingham University (UK),
Dr. Hanneli Dohner/wir pflegen e.V,, Anneliese
Gottwald/Johanniter Niederdsterreich-Wien,
Steffen Kaiser/Universitat Oldenburg, Ralph
Knuttel/Johanniter Unterfranken, Michele
Lambert/Carers Trust, Prof. Agnes Leu/Careum
Stiftung, Ewan Main/Carers Trust, Prof. Sabine
Metzing/Universitat Witten-Herdecke, Anna



Morris/Carers Trust, Dr. Martin Nagl-Cupal/
Universitdt Wien, Prof. Georg Romer/Univer-
sitatsklinikum Mdnster, Benjamin Salzmann/
wir pflegen e.V. und Fachstelle fir pflegende
Angehorige Berlin sowie Pflege in Not,
Prof. Wilfried Schnepp/Universitat Witten-
Herdecke, Prof. Gisela Schulze/Universitat
Oldenburg, Elisabeth Stallbaum-Jagau/Schul-
psychologisches und inklusionspddagogi-
sches Beratungs- und Unterstitzungszen-
trum (SIBUZ) Berlin.

VORWORT

Mein besonderer Dank gilt Angelina und
Andreas, die uns tber ihre Erfahrungen als
junge Pflegende berichtet haben.

Herzlich danke ich auch der Bayerischen
Staatsministerin fir Gesundheit und Pflege
Melanie Huml, die die Schirmherrschaft fur
diesen Report tbernommen hat.
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GRURWORT

GrufRwort

Melanie Huml, Bayerische Staatsministerin

fiir Gesundheit und Pflege

Sehr geehrte Damen und Herren,

zwei von drei Pflegebedrftigen in Deutsch-
land werden zu Hause gepflegt. Dabei tragen
vor allem nahestehende Pflegepersonen und
hier besonders die Frauen die Hauptlast. Sie
leisten einen unschatzbar wertvollen Beitrag
fur die Gesellschaft. Denn damit wird der
Wunsch vieler alterer Menschen, maglichst
lange zu Hause leben zu kénnen, erst Realitat.

Bei einer Erkrankung, welche die Alltagskom-
petenz einschrankt, gelangen hauslich Pfle-
gende oft an die Grenzen ihrer Belastbarkeit.
Ihre aufopferungsvolle Pflege wird haufig
zu einem Vollzeitjob und zu einer enormen
seelischen und korperlichen Belastung. Es
ist mir daher ein wichtiges Anliegen, dass
héuslich Pflegende im Alltag Entlastung und
Unterstiitzung bekommen. In Bayern fordern
wir bereits rund 100 Fachstellen fur pflegende
Angehdrige sowie 560 niedrigschwellige
Betreuungsangebote.

Die Rolle von Minderjahrigen in der familia-
len Pflege erfahrt allerdings in Deutschland
bis jetzt noch zu wenig Aufmerksamkeit
und fuhrt ein Schattendasein. Kinder und

Jugendliche leisten oft eine bedeutende Hilfe
zur Stabilisierung der hauslichen Pflegesitua-
tion und des familidren Umfeldes. Dabei sind
sie mit bisweilen existentiellen, psychischen
und zugleich auch sehr intimen Belastungen
konfrontiert. Die Folgen kénnen gravierend
sein und reichen von sozialer Isolation Uber
Gefiihle der Einsamkeit, Angst und Traurigkeit
bis hin zu eklatanten Schul- und Ausbildungs-
problemen. Eine umfassende Bestandsauf-
nahme zur Situation dieser jungen Pflegen-
den stand in Deutschland bisher aber aus. Das
hat sich jetzt gedndert, denn das Zentrum fur
Qualitat in der Pflege (ZQP) hat dazu unter
meiner Schirmherrschaft das ,Young Carers”-
Projekt in Zusammenarbeit mit ausgewdhlten
Expertinnen und Experten im Jahr 2015
gestartet und nunmehr den einschldgigen
Report,Junge Pflegende” vorgelegt.

Allen daran Beteiligten, vor allem aber den
Verantwortlichen im ZQP, danke ich fur ihren
enormen Einsatz bei der Durchflihrung dieses
ambitionierten Projekts und wiinsche lhnen
und lhren Familien alles Gute.



Analyse

Diese Rubrik bietet einen Uberblick zur Situation von Kindern und Jugendlichen als pfle-
gende Angehorige und ihren maglichen Unterstiitzungsbedarfen aus nationaler und inter-
nationaler Perspektive.

Forscher aus Deutschland, Osterreich, der Schweiz und England stellen die Situation, mégli-
che Belastungen pflegender Kinder und Jugendlicher und strukturelle Rahmenbedingungen
in Deutschland, Osterreich und aus globaler Sicht dar. Sie zeigen auf, welche MaBnahmen
geeignet sein konnten, um betroffene Familien zu unterstitzen.

Die Ergebnisse einer ZQP-Analyse geben Hinweise zur Sicht von Jugendlichen zwischen 12
und 17 Jahren auf das Thema Pflegebediirftigkeit in der Familie sowie zu ihren Erfahrungen
und Unterstiitzungsbedarfen.



ANALYSE

Pflegende Kinder und Jugendliche.
Ein Uberblick

Sabine Metzing

Kernaussagen

s Pflegende Kinder und Jugendliche sind Minderjahrige, die regelmaBig chronisch
kranken Familienmitgliedern helfen oder diese pflegen. Ihre Tatigkeiten umfassen
z.B. Hilfe bei der Korperpflege, im Haushalt, bei der Betreuung jlingerer Geschwis-
ter sowie emotionale Unterstiitzung. Einige der Kinder und Jugendlichen sind fir
die Rund-um-die-Uhr-Betreuung von Angehdrigen alleinverantwortlich.

m  Dominieren Pflegeaufgaben den Alltag der Kinder und Jugendlichen, drohen
nachteilige psychische, soziale und schulische Folgen.

= Wie viele Kinder und Jugendliche in Deutschland betroffen sind, ist bisher nicht
genau bekannt. Internationale Studien geben Anteile von etwa zwei bis vier Pro-
zent der Minderjahrigen an.

s Pflegende Kinder und Jugendliche sprechen eher selten Gber die Arbeit, die sie
zu Hause leisten. Je groBer der Unterstlitzungsbedarf, desto ,unsichtbarer” die
Familie.

m  Eine chronische Erkrankung betrifft immer die gesamte Familie. Ihr Unterstiit-
zungsbedarf ist komplex und zieht die Inanspruchnahme unterschiedlicher Kos-
ten- und Leistungstrdger nach sich.

m  Kinder und Jugendliche kdnnen gegen eine elterliche Erkrankung nicht abge-
schirmt werden. Grenzen der Belastbarkeit sollten aber nicht tiberschritten wer-
den.

=  Ein wachsendes gesellschaftliches Bewusstsein und die Enttabuisierung des The-
mas sind unabdingbare Voraussetzungen fiir Hilfsangebote.

s Komponenten eines familienorientierten Hilfskonzeptes sind: Unterstiitzung der
erkrankten Person, Organisation von Hilfen Uber zentrale Anlaufstellen, Informa-
tion und Beratung, Gesprachsangebote, Auszeiten von der Pflege.




Einleitung

In der Literatur finden sich verschiedene Defi-
nitionen fur pflegende Kinder und Jugendli-
che, die sich in landesspezifischen Aspekten
und inhaltlichen Schwerpunkten unterschei-
den kodnnen. Diesem Beitrag

ANALYSE

fen sind der Pflege- beziehungsweise Hilfebe-
darf des erkrankten Angehdrigen (schleichend
und umfangreich), der Status des Kindes in der
Familie (Einzel- bzw. dltestes Geschwisterkind),
die Familienkonstellation (alleinerziehender El-
ternteil oder zwei Elternteile), familiale und so-

ziale Netzwerke (mit oder

liegtin Anlehnung an Becker

ohne Unterstltzung), der

(2000) und eigenen Stu-
dienergebnissen (Metzing
2007; Metzing & Schnepp
2008) folgende Definition
zugrunde:

Pflegende Kinder und
Jugendliche sind Min-
derjahrige, die regelma-
Rig fiir chronisch kranke
Familienmitglieder
sorgen, ihnen helfen

soziodkonomische Status
sowie der soziokulturelle
Hintergrund der Familie.

Pflegende Kinder kdnnen
sowohl negative als auch

Pflegende Kinder und Ju-
gendliche sind Minderjdhri-

oder sie pflegen.

positive Auswirkungen
erfahren. Positive Folgen

ge, die in den meisten Fallen

regelmélig fur ein oder mehrere chronisch
kranke Familienmitglieder sorgen, ihnen hel-
fen oder sie pflegen. Sie Ubernehmen Tatigkei-
ten, die durch die Erkrankung unbesetzt sind:
Sie ,fullen die Lucken” Je nach Notwendig-
keit helfen sie bei der Mobilisation, der Nah-
rungsaufnahme, der Kérper- und Intimpflege
und bei der Ausscheidung. Sie Ubernehmen
medizinische Tatigkeiten, leisten emotionale
Unterstltzung und sorgen fiir die Sicherheit
des pflegebedirftigen Angehorigen. Sie er-
ledigen Haushaltstatigkeiten, Einkdufe und
Besorgungen und kiimmern sich um jingere
Geschwister. Zudem sind sie fast permanent
in Bereitschaft, um schnell auf unvorherseh-
bare Krisen reagieren zu kdnnen. Die meisten
Kinder Gbernehmen ihre Rolle sehr selbstver-
standlich und begriinden dies aus ihrem Fa-
milienverstandnis heraus. Der Umfang ihrer
Tatigkeit reicht von gele-

kdnnen ein gesteigertes
Selbstwertgefuihl, friihe Reife, Ausbildung von
Identitat, das Gefuhl, gut auf das Leben vorbe-
reitet zu sein, sowie eine besonders enge fa-
miliale Bindung sein. Fr manche Kinder kann
die Pflege jedoch zu einer untberwindbaren
Belastung werden, insbesondere wenn der
Familie Unterstitzung von auflen fehlt. Domi-
niert die Pflege den Alltag der Kinder, kdnnen
nachteilige emotionale, soziale, korperliche,
schulische und berufliche Auswirkungen fur
ihre gesamte Entwicklung die Folge sein.

Pravalenz

Zuverldssige Aussagen zur Anzahl (Prévalenz)
von pflegenden Kindern sind aus unter-
schiedlichen Grinden schwer zu treffen.
Prévalenzerhebungen beruhen auf Fremd-
oder Selbstauskunft, die anfallig fur Verzerrun-

gen sind. Betroffene Kinder

gentlichen Hilfestellungen
bis hin zur alleinverantwort-
lichen Rund-um-die-Uhr-
Betreuung. Einflussfaktoren
fur das Zustandekommen
und den Umfang dieser Hil-

Die Kinder und Jugend-
lichen nehmen sich
selbst oft gar nicht als
Pflegende wahr.

nehmen sich selbst oft gar
nicht als pflegend wahr und
verneinen entsprechende
Fragen, oder die Eltern
machen aus Angst vor

antizipierten nachteiligen
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Konsequenzen flr das Familienleben falsche
Angaben. Darlber hinaus erschweren unter-
schiedliche Definitionen von pflegenden
Kindern einen Vergleich von Daten (Metzing
2007; Doutre et al. 2013). Zudem ist internati-
onal nicht trennscharf definiert, ab wann aus
einem ,nur” helfenden ein pflegendes Kind
wird (Doutre et al. 2013).

Am haufigsten zitiert wird ein Zensus fur
England und Wales aus dem Jahr 2001 (Office
of National Statistics 2003), der 149.929 Min-
derjéhrige (1,7%) zwischen 5 und 17 Jahren
als pflegende Kinder (Young Carers) ausweist.
Der folgende Zensus im Jahr 2011 ergab,
dass diese Zahl um knapp

Herausforderungen und Unterstiit-
zungsbedarf

International lasst sich als weitverbreitetes
Phdnomen beobachten, dass pflegende Kin-
der und Jugendliche nur selten tber die Hilfe,
die sie zu Hause leisten, sprechen. Viele furch-
ten sich vor Ausgrenzung und Stigmatisierung
(Metzing 2007; Marote et al. 2012; Sprung &
Laing 2015). Nicht selten besteht auch ein
Schweigegebot fir die Kinder. Viele Familien,
in denen Kinder und Jugendliche intensiv in
die Pflege eines Angehdrigen eingebunden
sind, scheuen die Offentlichkeit, weil sie firch-
ten, dass die Familie durch das Einschreiten

von Behorden getrennt wird.

28.000 Betroffene auf
177.918 pflegende Kinder
(2,1%) gestiegen ist (Office
of National Statistics 2013).
In den USA und Australien
liegen Hochrechnungen

die Familie.

Je grolRer der Unter-
stiitzungsbedarf,
desto ,unsichtbarer”

Je grofer der Unterstltzungs-
bedarf, desto unsichtbarer die
Familie — und damit fur Hilfs-
und Unterstltzungsangebote
schwer zuganglich.

fir den Anteil pflegender

Kinder und Jugendlicher zwischen 3,2 Prozent
(Hunt et al. 2005) und 3,6 Prozent (ABS 2003)
vor. Fur den deutschsprachigen Raum gibt es
Daten aus einer osterreichischen Schilerbe-
fragung (10- bis 14-J&hrige; Nagl-Cupal et al.
2012; Nagl-Cupal et al. 2014). Dort liegt der
Anteil bei 4,5 Prozent, hochgerechnet auf die
Gruppe der 5- bis 17-Jahrigen betrégt er 3,5
Prozent (ebd.). Wie viele Kinder in Deutsch-
land betroffen sind, ist nicht bekannt. Repra-
sentative Zahlen werden im Frithsommer
2017 erwartet'.

Der Unterstitzungsbedarf
betroffener Familien ist komplex und zieht die
Inanspruchnahme unterschiedlicher Kosten-
trdger nach sich (Metzing 2014). Die verschie-
denen Akteure des Gesundheitssystems, der
Kinder- und Jugendhilfe sowie der Sozialhilfe
fokussieren mit ihren unterschiedlichen Auf-
trdgen in der Regel das Individuum, nicht aber
die Familie als Einheit (Metzing 2007). Eine
chronische Erkrankung betrifft jedoch nie nur
die erkrankte Person, sondern auch das sie
umgebende familiale System. Unterstiitzung
muss sich an die gesamte Familie richten,
nur so kénnen alle Betroffenen Entlastung
erfahren.

1 Im Auftrag des Bundesgesundheitsministeriums wird derzeit eine entsprechende Studie am Department fur Pflegewissenschaft der

Universitat Witten/Herdecke durchgefiihrt.
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Eltern wie Kinder kénnen
ihre Winsche an UnterstUt-
zung und Hilfe meist klar for-
mulieren. In Interviews mit
betroffenen Familien wurde

Hilfsangebote miissen
sich an die gesamte
Familie richten.

Belastungen besteht fir
betroffene Familien darin,
aufgrund der Unvorher-
sehbarkeit vieler Krank-
heitsverldufe nicht planen

deutlich, dass es fur sie am

Wichtigsten ist, den Familienalltag aufrecht-
zuerhalten; das heifst die Familie, nicht die
Krankheit stehtim Vordergrund. Sie wiinschen
sich, trotz Krankheit ,so normal wie mdoglich
weiterleben zu kénnen” (Metzing 2007).
Damit Familien ihren Alltag selbstbestimmt
gestalten kdnnen, schldgt beispielsweise der
Bundesverband behinderter und chronisch
kranker Eltern e.V. vor, einen Anspruch auf
Elternassistenz einzufthren. Elternassisten-
ten kénnen verhindern helfen, dass viele
Tatigkeiten aus Mangel an Alternativen von
Kindern und Jugendlichen Ubernommen
werden. Essenziell sind auch Gesprdchsan-
gebote fir alle Beteiligten. Haufig wird in den
Familien nicht Uber die Erkrankung geredet.
Grlinde dafir sind Kommunikationsdefizite,
die Sehnsucht nach Normalitat, Angste und
das Bedurfnis, sich gegenseitig zu schitzen.
Kindern und Jugendlichen fehlt hdufig das
Wissen Uber die elterliche Erkrankung. Sie
winschen sich Informationen zu Symptomen,
Krankheitsverldaufen und Vererbbarkeit, um
eigene Unsicherheiten im Umgang mit der
Situation abzubauen. Seit Jahren ist bekannt,
welche Bedeutung die Auseinandersetzung
von Eltern mit ihrer Erkrankung fur das Erleben
und fur die Sorgen von Kindern hat (Romer et
al. 2002; Steck 2005), sodass

zu kénnen. Tatigkeiten, die
morgens noch maoglich sind, kdnnen bereits
am Nachmittag zu einer untberwindbaren
Hirde werden. In akuten Situationen werden
somit schnelle, flexible und unburokratische
Hilfen, wie beispielsweise eine Haushaltshilfe,
ein Fahrdienst, ein ,Nottelefon’, erforderlich.
Zentrale Komponenten eines familienorien-
tierten Hilfskonzeptes sind: Unterstltzung
der erkrankten Person, jemanden zum Reden
haben, Information und Beratung, Hilfe bei
behordlichen und rechtlichen Fragen, flexible
Alltagshilfen sowie Auszeiten. Bislang schei-
tert addquate Hilfe und Unterstltzung an der
schwierigen Vereinbarkeit der unterschiedli-
chen Sozialgesetzbucher. Es finden sich keine
regelhaften Angebote fur diese Zielgruppe,
die die gesamte Familie bei Problemen und
der Alltagsbewdéltigung unterstitzen.

Fazit

Kinder kodnnen und sollen nicht gegen eine
elterliche Erkrankung abgeschirmt werden.
Die Erkrankung gehort zum Alltag der Familie
und Kindern wird es immer ein Beddirfnis sein,
ihren Beitrag zu leisten und zu helfen. Daher
verbietet sich jede rigide Einflussnahme,
deren einziges Ziel es ist, eine Beteiligung der

Kinder zu unterbinden. Aber

auch Eltern bei der Krank-
heitsbewadltigung Unterstit-
zung angeboten werden
sollte (Lenz 2005; Steck
2002). Familien winschen
sich zudem Organisation
von Hilfen tber eine zentrale
Anlaufstelle. Eine der grofiten

Ein wachsendes
Bewusstsein und die
Enttabuisierung [...]
sind unabdingbare
Voraussetzungen fiir
Hilfsangebote.

es besteht dringender Hand-
lungsbedarf, wenn Grenzen
der Belastbarkeit berthrt
oder Uberschritten werden.
Ein wachsendes Bewusstsein
und die Enttabuisierung die-
ses Themas sind unabding-
bare Voraussetzungen flr

11
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Hilfsangebote: die Bedurfnisse der Familien
werden sonst nicht erkannt und Hilfsange-
bote erreichen sie nicht.

Zwar kann keine unterstitzende Mainahme
auf die Schwere einer Erkrankung und den
Pflegebedarf einwirken. Wohl aber darauf, wie
eine Familie ihren Alltag mit einer chronischen
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ZQP-Analyse Erfahrungen von Jugendlichen mit
Pflegebediirftigkeit in der Familie

Katharina Lux und Simon Eggert

Kernaussagen

m  Etwa flinf Prozent der befragten Jugendlichen im Alter von 12 bis 17 Jahren tber-
nehmen regelmaBig substanzielle pflegerische Aufgaben bei der Pflege und Ver-
sorgung ihrer Angehdrigen. Hochgerechnet waren dies etwa 230.000 der 12- bis
17-Jahrigen in Deutschland.

s Die Uberwiegende Mehrheit dieser pflegenden Jugendlichen (90 %) hilft mehr-
mals in der Woche, ein Drittel von ihnen (33 %) taglich.

m  Zumeist unterstiitzen sie den Pflegebediirftigen bei Einkdufen (58 %) oder bei der
Freizeitgestaltung (50 %). Viele helfen ihren Angehérigen beim Zubereiten der
Mahlzeiten (34 %) oder beim Aufstehen oder Gehen (33 %).

m  AuBerdem Ubernehmen sie pflegerische Tatigkeiten: 27 Prozent helfen ihrem
Familienmitglied bei der Nahrungsaufnahme, indem sie zum Beispiel Essen klein
schneiden oder anreichen. Bei der Einnahme von Medikamenten oder bei der
Korperpflege helfen 16 bzw. sieben Prozent.

s Die Auswirkungen der Pflegeaufgaben sind fir die jungen Pflegenden vielfaltig.
Mehr als die Halfte (54 %) der pflegenden Jugendlichen macht sich viele Sorgen
um den Angehdrigen. Als negativ werden auch der Mangel an Freizeit (12 %),
die korperliche Anstrengung (10%) oder niemanden zum Reden zu haben (9%)
genannt.

m  Positivwird hingegen von fast allen pflegenden Jugendlichen eingeschatzt, helfen
zu kénnen (93 %). Sehr viele finden es aulerdem gut, dass die Familie zusammen-
halt (74 %) und sie Verantwortung tibernehmen (56 %).

s Zwar fuhlt sich knapp die Halfte der pflegenden Jugendlichen nicht durch ihre
pflegerischen Tatigkeiten belastet (49 %), 46 Prozent hingegen sehen sich etwas
und flinf Prozent sogar sehr belastet.

= Nach potenziellen Unterstiitzungsangeboten gefragt, gibt jeweils ein gutes Drittel
an, Hilfe durch einen Pflegedienst oder eine Beratung in Anspruch nehmen zu wol-
len (34 % bzw. 36 %). 24 Prozent wiirden sich gerne an ein Sorgentelefon wenden.




I. Hintergrund der Analyse

Zurzeit leben in Deutschland etwa 2,6 Milli-
onen pflegebedirftige Menschen, die Leis-
tungen aus der Pflegeversicherung beziehen
(Statistisches Bundesamt 2015). Experten
schdtzen, dass ihre Zahl bis zum Jahr 2050
auf etwa 4,5 Millionen Menschen ansteigen
wird (Statistisches Bundesamt 2010). Die
Pflege Ubernehmen in der Regel Partner und
erwachsene Kinder. Aktuell pflegen etwa
sechs Prozent der Bevolkerung im erwerbsfé-
higen Alter pflegebedirftige Angehérige, 27
Prozent davon versorgen ihre Eltern und 25
Prozent ihren Partner (Geyer 2016; vgl. ZQP-
Report Beruf und Pflege).

Fir erwachsene Hauptpflegepersonen
konnen Kinder und jugendliche Familienmit-
glieder eine wichtige Hilfe sein. Manche von
ihnen Ubernehmen regelméfig Aufgaben bei
der Pflege, einige davon sogar als verantwort-
liche Pflegeperson. Bislang kommt ihnen in
ihrer Situation allerdings kaum Beachtung in
der Offentlichkeit zu. Dabei sind sie teilweise
mit sehr hohen psychischen und kdrperlichen
Anforderungen konfrontiert. Die Kinder und
Jugendlichen erleben etwa bei der Mutter,
dem Vater oder der GroBmutter Auswirkungen
von Erkrankungen wie Krebs, Multiple Skle-
rose oder Demenz. Als pflegende Angehorige
sind sie zum Teil in hohem Maf3e in den Alltag
eingebunden, erledigen eigenverantwortlich
Dinge, dieim Haushalt anfallen, oder betreuen
Geschwister. lhren pflegebedurftigen Fami-
lienmitgliedern helfen sie beispielsweise bei
der Korperpflege, beim Toilettengang oder
bei der Einnahme von Medikamenten. Diese
Anforderungen kénnen zur Uberlastung der
Kinder und Jugendlichen fihren. Dies kann es
erschweren, Freundschaften zu pflegen und
ihrem Alter entsprechenden Interessen nach-
zugehen. Auch Leistungsverschlechterungen
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in der Schule oder gesundheitliche Probleme
sind mogliche Folgen. Langfristig kann all
das chronische korperliche und psychische
Erkrankungen, soziale Isolation und schlech-
tere Bildungschancen nach sich ziehen. Eine
Uberforderung kann sich zudem hinderlich
auf die Berufsausbildung und den erfolgrei-
chen Beginn einer Erwerbstatigkeit auswirken
(Dearden & Becker 2002).

Aktuell gibt es in Deutschland kaum etablierte
Initiativen, die sich explizit um die Bedarfe und
Bedurfnisse pflegender Kinder und Jugendli-
cher kimmern. Zugleich gibt es zu der Frage,
wie haufig und in welchem Umfang Kinder
und Jugendliche in die Pflege eingebunden
sind und wie sie diese Situation bewaltigen,
in Deutschland noch wenige Daten. Bishe-
rige Schdtzungen gehen davon aus, dass
etwa zwei bis vier Prozent aller Kinder und
Jugendlichen in den westlichen Léndern
pflegende Angehdrige sind (Becker 2007).
Eine Studie in Osterreich hat ergeben, dass in
der Altersgruppe der 10- bis 14-Jahrigen der
Anteil pflegender Kinder bei 4,5 Prozent liegt
(Nagl-Cupal et al. 2015).

Um einen Uberblick zum Thema zu bieten, hat
das ZQP eine Befragung unter Jugendlichenin
Deutschland durchgefihrt. Sie wurden nach
ihren Erfahrungen mit Pflegebeddrftigkeit in
ihrer Familie oder zu Berihrungspunkten mit
dem Thema Pflege in ihrem Umfeld befragt.
Konkret wurde in der Untersuchung unter
anderem erfasst, welches Familienmitglied
hilfe- oder pflegebedurftig ist, inwieweit die
Jugendlichen selbst in helfende Aufgaben
oder in die Pflege eingebunden sind, wie sie
ihre Situation erleben und welche Unterstit-
zungsangebote sie nutzen wollen wirden.
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II. Methode und Vorgehensweise

Grundlage dieser Analyse ist eine Befragung
unter 12- bis 17-Jahrigen zu Erfahrungen
von Jugendlichen mit dem Thema Pflege
allgemein und speziell mit pflegebedurftigen
Angehdrigen. Die Stichprobengrélle betrug
1.005 Befragte. Die Befragung wurde in der
Zeit vom 14. bis zum 27. Juni 2016 von Forsa
durchgefthrt. Erhoben wurden die Daten
per PC in einer In-Home-Befragung. Die Aus-
wahlgesamtheit bildeten Minderjahrige im
Alter von 12 bis 17 Jahren aus dem gesamten
Bundesgebiet, deren Eltern in einem Panel
mit etwa 20.000 Personen (forsa.omninet)
reprasentiert sind.

Die Jugendlichen wurden Uber die Eltern
angefragt, an der Befragung teilzunehmen.
Die Eltern konnten wahrend der Befra-
gung zugegen sein und gegebenenfalls
unterstitzen. Um die Verstandlichkeit des
Fragebogens zu erhdhen, wurde keine enge
Definition von Hilfe- und Pflegebedrftig-
keit vorgegeben. Die Stichprobe wurde
entsprechend der Bevolkerungsstatistik fur
die untersuchte Altersgruppe nach Region,
Alter und Geschlecht gewichtet. Damit ist
die Stichprobe in Bezug auf diese Merkmale
reprasentativ fir die Grundgesamtheit der 12-
bis 17-Jahrigen in Deutschland. Nicht exakt
festzustellen ist, ob dem Anteil der Jugendli-
chen, der von Hilfe- oder Pflegebedurftigkeit
betroffen ist, in unserer Stichprobe ein Aus-
wahleffekt zugrunde liegt.

Die statistische Fehlertoleranz der Untersu-
chung in der Gesamtstichprobe liegt bei +/- 3
Prozentpunkten.

Betrachtete Untergruppen

Bei der Auswertung der Ergebnisse wurden
verschiedene Untergruppen aus der Gesamt-
heit der Befragten (n=1.005) betrachtet:

- Befragte, die einen hilfe- oder pflegebe-
durftigen Angehdrigen haben, der mit
im Haushalt oder ganz in der Néhe lebt
(n=278).

- Befragte, die ihren hilfe- oder pflege-
bedurftigen Angehdrigen unterstitzen
(n=82).

- Befragte, die als sogenannte pflegende
Jugendliche eingestuft wurden (Erldute-
rungs. u,; n=51).

- Befragte, die mindestens ein Kind oder
einen Jugendlichen mit pflegebedurftigen
Angehorigen kennen, aber keinen hilfe-
oder pflegebedirftigen Angehdorigen
haben, der mit im Haushalt oder ganz in
der Néhe lebt (n=210); darunter Befragte,
die wissen, dass die anderen Heranwach-
senden ihrem Angehdrigen helfen oder
ihn pflegen (n=137).

- Befragte, die schon einmal von Kindern
und Jugendlichen mit hilfe- oder pflege-
bedirftigen Angehorigen gehort haben,
aber keine eigenen pflegebeddrftigen
Angehérigen oder davon betroffene
Bekannte haben (n=371).
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Abbildung 1: Schematische Darstellung der Untergruppen, eigene Darstellung des ZQP

210 Befragte kennen Heranwachsende mit hilfe-/pflegebediirftigen
Angehdrigen (keine eigenen pflegebediirftigen Angehdrigen)

137 Befragte kennen Heranwachsende mit hilfe-/pflegebediirf-
tigen Angehdrigen, die bei deren Versorgung helfen oder sie
selbst pflegen (keine eigenen pflegebediirftigen Angehdrigen)

278 Befragte haben hilfe-/pflegebediirftige Angehdrige

82 Befragte unterstiitzen
pflegebediirftige Angehdrige

51 Befragte sind
pflegende Jugendliche

In Abbildung 1 werden die Untergruppen
und die Uberlappungen zwischen ihnen
schematisch dargestellt.

Kriterien fiir pflegende Jugendliche

In der Literatur finden sich verschiedene Defi-
nitionen fur pflegende Kinder und Jugendli-
che. Grundlage fur die Entwicklung der vom
ZQP fur diese Studie entwickelten Kriterien
fur pflegende Jugendliche ist folgende Defini-
tion: "Young carers can be defined as children
and young persons under 18 who provide or
intend to provide care, assistance or support
to another family member. They carry out,
often on a regular basis, significant or sub-
stantial caring tasks [...]" (Becker 2000).

Daran angelehnt hat das ZQP folgende Krite-
rien zur Bestimmung pflegender Jugendlicher
aufgestellt:

Pflegende Jugendliche sind Minderjahrige
im mindestens 13. Lebensjahr, die pflege-
bedirftige Angehorige unterstitzen. Dabei
Ubernehmen sie regelmalig substanzielle
pflegerische Aufgaben oder tragen durch ihre
Hilfe wesentlich zur Stabilisierung des familia-
ren Pflegesettings bei.

Die Substanzialitdt der pflegerischen oder
familialen Hilfe wurde anhand der Angaben
zur RegelmaBigkeit und zum Ausmal der
Aufgabe bewertet. So wird die tdgliche Hilfe
bei der Korperpflege oder die wochentliche
Hilfe bei der Medikamentengabe als sub-
stanziell angesehen, wéhrend zum Beispiel
einmal im Monat beim Einkaufen zu helfen,
kein Kriterium ist, pflegenden Jugendlichen
zugeordnet zu werden.

Beispiel 1: Ein Befragter, der von Hilfe- oder
Pflegebedrftigkeit in der Familie betroffen
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ist, gibt an, mindestens tdglich bei der Ein-
nahme von Medikamenten und/oder mehr-
mals in der Woche beim Einkaufen und/oder
einmal im Monat beim Waschen, Duschen
oder Baden zu helfen. Diese Person wiirde
in der Studie als pflegender Jugendlicher
eingestuft.

Beispiel 2: Ein Befragter, der einen pflegebe-
durftigen Angehorigen unterstitzt, gibt an,
ungefahr einmal im Monat beim Aufstehen
oder Gehen zu helfen und/oder sich einmal
pro Woche um die Geschwister zu kimmern.
Diese Person hatte zwar Pflegeerfahrung,
wirde jedoch nicht als pflegender Jugendli-
cher eingestuft.

In Abbildung 2 werden die Kriterien im
Einzelnen dargestellt. Fir die Einstufung als
pflegender Jugendlicher muss mindestens
ein mit einem Hakchen markiertes Kriterium
erfullt sein.

III. Ergebnisse

1. Erfahrungen von Jugendlichen mit
Pflegebediirftigkeit

- Hilfe- und Pflegebedurftigkeit spielen auch
fur Jugendliche eine Rolle. 28 Prozent aller
befragten 12- bis 17-Jahrigen haben damit
Erfahrung in ihrer Familie gemacht.

- Einige der befragten Jugendlichen sind
selbst in die Pflege eingebunden: So
unterstiitzen acht Prozent aller Befragten
ihren Angehorigen. Finf Prozent leisten
substanzielle Hilfe, sodass sie als pflegende
Jugendliche gelten.

- Der Umfang der Untersttzung durch pfle-
gende Jugendliche ist betrdchtlich. Die
grol3e Mehrheit hilft mehrmals in der Wo-
che (90%). Sie unterstltzen beim Einkaufen
(58%) oder beider Freizeitgestaltung (50 %).
27 Prozent helfen ihrem Familienmitglied

Abbildung 2: Kriterien fiir pflegende Jugendliche, eigene Darstellung des ZQP

mehrmals
pro Woche, | ungefahr ungefahr
aber nicht | einmal pro |2- bis 3-mal| einmal im
taglich | jedenTag Woche im Monat Monat
beim Waschen, Duschen oder Baden 4 v 4 4 v
beim Gang zum Arzt oder zu Behdérden v v v
beim Esser? (z.B. Essen klein schneiden, v v v v
Essen anreichen)
bei der Einnahme von Medikamenten v v v
beim Einkaufen v v
in der Freizeit (z.B. beim Zeitung lesen,
) v v
Spazieren gehen)
indem ich mich um meine Geschwister
. v v
kiimmere
beim Aufstehen oder Gehen 4




bei der Nahrungsaufnahme, 16 Pro-
zent bei der Einnahme von Medikamenten
und 7 Prozent bei der Kérperpflege.

Viele Jugendliche haben personliche Erfah-
rungen mit Pflegebedrftigkeit in ihrer Familie
gemacht oder kennen diese aus Familien von
Freunden oder Bekannten. Gut ein Viertel der
Befragten gibt an, dass jemand in der Familie
hilfe- oder pflegebedurftigist (28 %) (Abb. 3). 21
Prozent aller Befragten wissen in ihrem Umfeld
von Kindern oder Jugendlichen, die hilfe- oder
pflegebedurftige Angehdrige haben, sind
selbst aber nicht von Pflegebedirftigkeit
in der Familie betroffen. Acht Prozent aller
Befragten unterstitzen ihren Angehdrigen
und bei funf Prozent ist diese Unterstiitzung
als so substanziell und regelmalSig anzusehen,
dass sie aus Analyseperspektive pflegenden
Jugendlichen zugeordnet werden. Zudem
haben 72 Prozent jener Personen ohne nahe
hilfe- oder pflegebedrftige Angehérige oder
davon betroffene Bekannte schon einmal von
Kindern und Jugendlichen, die in der Familie
von Hilfe- beziehungsweise Pflegebedurftig-
keit betroffen sind, gehort — mehrheitlich in
der Schule, im personlichen Umfeld oder aus
den Medien.
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Die Jugendlichen in der Befragung berichten
vor allem von GroBeltern, insbesondere von
Gromuttern (52%; n=278), die in den betrof-
fenen Familien hilfe- oder pflegebediirftig
sind, gefolgt von den Gro3vatern (26 %). Sel-
tener bendtigen die Mutter oder Stiefmutter
beziehungsweise die Vater oder Stiefvéter der
Befragten Hilfe. Die Werte liegen hier bei finf
Prozent. Geschwister werden in vier Prozent
der Félle genannt. Die Befragten aus der Sub-
gruppe der pflegenden Jugendlichen geben
zu 14 Prozent an (n=51), dass ihre Mutter oder
Stiefmutter hilfe- oder pflegebedrftig ist; neun
Prozent nennen hier ihren Vater oder Stiefvater.

Bei moglicher Mehrfachnennung geben die
Befragten mit pflegebedurftigen Angehori-
gen (n=278) an, ihre Mitter (67 %), ihre Vater
(46 %), sich selbst (30%) und einen ambulan-
ten Pflegedienst (299%) mal3geblich als perso-
nelle Pflegeressourcen fir die Versorgung des
Familienmitglieds wahrzunehmen (Abb. 4).
Manche der Jugendlichen mit pflegebe-
dirftigen Angehorigen sehen sich selbst als
diejenige Person, die sich am meisten um die
Versorgung kiimmert: Von den pflegenden
Jugendlichen (n=51) unterstitzen demnach
13 Prozent als zentrale Pflegeperson.

Abbildung 3: ,Es gibt ja Menschen, die im Alltag auf Hilfe angewiesen sind, weil sie krank oder behin-
dert sind oder weil es ihnen gesundheitlich schlecht geht. Gibt es in deiner Familie eine solche hilfe-/
pflegebediirftige Person, die mit dir zusammen lebt oder ganz in deiner Nahe (also z.B. hilfe- oder

pflegebediirftige GroBeltern)?”
Angaben in Prozent.

l
[ nein
weiB nicht/keine Angabe

ZQP-Befragung,Erfahrungen von
Kinder und Jugendlichen mit Pflege-
bedurftigkeit’, 2016, n=1.005
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Abbildung 4: ,Wer alles kiimmert sich um diese Person, also wer hilft bzw. pflegt deinen hilfe-/pflege-

bediirftigen Angehorigen?”

Mehrfachangaben waren moglich. Angaben in Prozent.

meine Mutter/Stiefmutter

L 67

mein Vater/Stiefvater  [IECN
ichselbst  NNETN I
ey e nach House lomm I
meineOma  [EZEN
meineTante  [IEZEN
meinOnkel  [EEHN
andere Erwachsene  [EESN
mein Opa | INEIESN
meine Schwester/Stiefschwester | EEXIN I
mein Bruder/Stiefbruder | INNETORN I
Nachbarn [N
i

Anmerkung: Diese Frage wurde nur Personen gestellt, die hilfe- oder pflegebedirftige Angehérige haben.

ZQP-Befragung,Erfahrungen von Kinder und Jugendlichen mit Pflegebedirftigkeit’, 2016, n=278

Die pflegenden Jugendlichen (n=51) helfen
umfassend bei der Pflege undVersorgung und
Ubernehmen vielfédltige Aufgaben (Abb. 5):
Zumeist unterstitzen sie bei Einkdufen (58 %)
oder bei der Freizeitgestaltung (50%). Viele
helfen dem Angehorigen beim Zubereiten
der Mahlzeiten (34 %) oder beim Aufstehen
oder Gehen (33%). Sie leisten zudem pfle-
gerische Tatigkeiten: 27 Prozent helfen ihrem
Familienmitglied bei der Nahrungsaufnahme,
indem sie zum Beispiel Essen klein schneiden
oder anreichen?. Bei der Einnahme von Medi-
kamenten oder bei der Kérperpflege helfen
16 beziehungsweise 7 Prozent der jungen
Pflegenden. Mehr als jeder siebente dieser
Jugendlichen unterstitzt den Angehdrigen

bei Arztbesuchen oder Behdrdengdngen
oder kimmert sich um jingere Geschwister
(16% bzw. 14%).

Pflegende Jugendliche Ubernehmen diese
Aufgaben regelméllig, das hei3t 90 Prozent
helfen mehrmals in der Woche, ein Drittel
sogar tdglich (33 %). Sie leisten damit eine
betrachtliche Unterstitzung in familidren
Pflegesettings.

Auch jene Befragten (n=137), die andere
Kinder und Jugendliche kennen, die einen
pflegebedirftigen Angehorigen unterstit-
zen, beschreiben als AuRenstehende dhnlich,
welche Aufgaben ihrer Einschdtzung nach

2 Essen anreichen ist der Fachausdruck fir Tatigkeiten, die teilweise umgangssprachlich als, flttern” bezeichnet werden.
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Abbildung 5: ,Und wie bzw. wobei hilfst du deinem hilfe-/pflegebediirftigen Angehérigen?”

Mehrfachangaben waren moglich. Angaben in Prozent.

Pflegende Jugendliche: Ich helfe dieser Person...

beim Einkaufen

in der Freizeit (z.B. beim Zeitung
lesen, Spazierengehen)

bei der Zubereitung der Mahlzeiten  [HEZEN NG
beim Aufstehen oder Gehen  [IEETIN INEG_G_G—
beim Essen (ZB Essen klein —
schneiden, Essen anreichen)
bei der Finnahme von Medikamenten [N I
beim Gang zum Arzt oder zu Behérden  |IECEN
indem ich mich um meine
jlingeren Geschwister kiimmere I B
beim Waschen, Duschen oder Baden | NEZNEN I

Anmerkung: Diese Frage wurde nur Personen gestellt, die ihre hilfe- oder pflegebedrftigen Angehérigen unterstitzen. In dieser Abbildung werden

nur die Angaben der Analysegruppe ,Pflegende Jugendliche” ausgewertet..

ZQP-Befragung,Erfahrungen von Kinder und Jugendlichen mit Pflegebedurftigkeit’, 2016, n=51

Ubernommen werden. Am haufigsten nennen
diese zum Beispiel Unterstltzung bei Freizeit-
aktivitaten (63 %) und beim Einkaufen (42 %).
Sie sehen auch, dass sich ihre Freunde oder
Bekannten zum Beispiel um die Geschwister
kimmern (22 %), beim Essen (16 %) oder auch
der Koérperpflege (6 %) unterstitzen.

2. Einschdtzungen zur pflegerischen
Unterstiitzung

- Etwa die Hélfte der pflegenden Jugend-
lichen sieht sich durch die Pflege ,etwas”
belastet (46 %), manche ,sehr” (5%). Die
andere Halfte sagt, sie fuhlt sich durch ihre
UnterstUtzungsleistungen nicht belastet
(49%).

- Die Auswirkungen der Pflegeaufgaben
sind fur die pflegenden Jugendlichen
vielfaltig. Die Sorge um den Angehdrigen
wird als die grofite Belastung angegeben

(54 %). Seltener wird der Mangel an Freizeit
(12%), die korperliche Anstrengung (10 %)
oder niemanden zum Reden zu haben
(9%) genannt.

- Helfen zu kénnen (93 %), der gestarkte
Familienzusammenhalt (74 %) und die
Ubernommene Verantwortung (42 %) wer-
den als positiv im Zusammenhang mit der
Pflegeverantwortung angegeben.

Insgesamt geben 49 Prozent der pflegenden
Jugendlichen (n=51) an, sich durch die Pflege
Uberhaupt nicht belastest zu fuhlen (Abb. 6).
Die andere Hélfte dieser Befragtengruppe
empfindet die Unterstiitzung als Belastung —
viele von ihnen etwas (46 %) und manche
sehr (59%).

Nach konkreten Belastungen gefragt (Abb. 7),
ist die Sorge um das hilfe- oder pflegebedurf-
tige Familienmitglied, die am haufigsten von
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Abbildung 6: ,Wie anstrengend bzw. belastend ist es fiir dich, deinen hilfe-/pflegebediirftigen Ange-
horigen zu unterstitzen?”
Angaben in Prozent.

Pflegende Jugendliche:

I (iberhaupt nicht belastend
5 etwas belastend
sehr belastend

Anmerkung: Diese Frage wurde nur Personen gestellt, die ihre hilfe- oder pflegebedrftigen Angehdrigen unterstiitzen. In dieser Abbildung
werden nur die Angaben der Analysegruppe, Pflegende Jugendliche” ausgewertet..

ZQP-Befragung,Erfahrungen von Kinder und Jugendlichen mit Pflegebediirftigkeit’, 2016, n=51

pflegenden Jugendlichen genannte (54%). geben an, dass sie niemanden haben, um
Aullerdem werden der Mangel an Freizeit ~ Uber die Situation zu reden (9%), sich nicht
(12%), die korperliche Anstrengung (10%),  gut unterstltzt (7%) oder sich selbst oft krank
Probleme mit Freunden (4%) oder schlechtere  flhlen (4 %).

Leistungen in der Schule (3%) als negative

Folge der Pflegesituation angegeben. Einige

Abbildung 7: ,Wenn man wie du einen hilfe-/pflegebediirftigen Angehérigen unterstiitzt, kann das auch
negative Auswirkungen haben. Inwiefern trifft die folgende Aussage auf dich zu?”
Zusammenfassung der Angaben zu: Trifft voll und ganz/eher zu. Angaben in Prozent.

Pflegende Jugendliche:
SIS I
den Hilfe-/Pflegebediirftigen. B
Ich habe deshalb zu wenig Freizeit. [ IEE2NN N
Es strengt mich kérperlichan. KRN

Ich habe niemanden,

um dariiber zu reden. [ o | |
Ich fiihle mich in dieser Situation 7 ]

nicht gut unterstiitzt.

Ich fiihle mich selbst oft krank. [ 4 | |

Ich habe deshalb Probleme
mit meinen Freunden [ 4 |

Ich bin dadurch in der Schule 3 [ |

schlechter geworden

Anmerkung: Diese Frage wurde nur Personen gestellt, die ihre hilfe- oder pflegebeduirftigen Angehérigen unterstitzen.
In dieser Abbildung werden nur die Angaben der Analysegruppe ,Pflegende Jugendliche” ausgewertet..

ZQP-Befragung,Erfahrungen von Kinder und Jugendlichen mit Pflegebedrftigkeit’, 2016, n=51
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Abbildung 8: ,Wie findest du es, dass dieses Kind bzw. dieser Jugendliche seinem hilfe-/pflegebediirf-

tigen Angehérigen hilft?”
Angaben in Prozent.

Pflegende Jugendliche:

I sehrgut
qut
weniger gut/
iiberhaupt nicht qut

Anmerkung: Diese Frage wurde nur Personen ohne eigene pflegebedrftige Angehérige gestellt, die Kinder und Jugendliche kennen, die ihren

hilfe- oder pflegebedirftigen Angehérigen helfen..

ZQP-Befragung,Erfahrungen von Kinder und Jugendlichen mit Pflegebedurftigkeit’, 2016, n=137

Helfen zu kdnnen, das findet die gro3e Mehr-
heit der pflegenden Jugendlichen an ihrer
Aufgabe gut (93 %). Der gestarkte Zusammen-
halt der Familie durch die Pflegesituation wird
ebenfalls als positiv angegeben (74 %). Vielen
geféllt es, Verantwortung zu Ubernehmen
(56%). Etwa ein Drittel sieht es positiv, viel Zeit
mit dem pflegebedirftigen Familienangeho-
rigen zu verbringen (32 %) und durch die Hilfe
viel zu lernen (28 %).

Jugendliche, die selbst keine pflegebedrfti-
gen Angehorigen haben, aber helfende oder
pflegende Heranwachsende kennen (n=137),
beobachten, dass diese sich Sorgen machen
(58%). Knapp ein Viertel von ihnen ist der
Ansicht, dass Betroffene aufgrund der Ver-
antwortung zu wenig Freizeit haben (24 %).
In deutlich weniger Fallen nehmen sie wahr,
dass diese Probleme mit Freunden oder in der
Schule hatten (7% bzw. 49%) oder krank wirk-
ten (5%). Die verfligbare Freizeit pflegender
Heranwachsender wird von anderen jungen
Menschen wahrscheinlich nach anderen
Prioritaten bewertet als von den Pflegenden
selbst. Jugendliche, die selbst pflegen (n=51),
schdtzen die Verringerung der Freizeit als
weniger wichtig ein (12%).

Beinahe alle Jugendlichen ohne pflegebe-
dirftige Angehorige (97 %; n=137) bewerten
die Hilfe der helfenden und pflegenden
Kinder und Jugendlichen sehr positiv. Die
meisten finden diese ,sehr gut” (71 %) (Abb. 8).

3. Einschadtzung von Unterstiitzungs-
angeboten

- Deutlich Uber die Halfte der Befragten
(589) —der Grof3teil vonihnen ohne eigene
Erfahrungen mit Pflegebedurftigkeit in
der Familie — geben an, Pflegedienste als
Hilfe zu ihrer Entlastung nutzen zu wollen,
wenn sie in die Pflege eines Angehdrigen
eingebunden wéren. Als sehr wichtig wird
zudem die Beratung der Familie zur Pflege
eingeschatzt (49 %).

- Pflegende Jugendliche sind diesen Unter-
stitzungsangeboten gegenlber zurlick-
haltender. Uber ein Viertel gibt an, keines
der im Fragebogen vorgeschlagenen
Angebote nutzen zu wollen. Am wich-
tigsten ware aber auch ihnen, durch einen
Pflegedienst oder eine Beratung Hilfe
zu erhalten (34% bzw. 36%). 24 Prozent
wirden sich gerne an ein Sorgentelefon
wenden.
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- Pflegende Jugendliche schétzen einerseits
Familienangehdrige und andererseits
professionelle Helfer wie Krankenkassen
(41 %), ambulante Dienste (28 %) und Arzte
(20%) als potenziell wichtige Helfer fur
pflegende Kinder und Jugendliche ein.

Um aus der Perspektive junger Menschen und
spezifisch pflegender Jugendlicher Hinweise
zu deren Hilfebedarf bei der Unterstitzung
pflegebedurftiger Angehdriger zu erhalten,
wurden die Teilnehmer gefragt, welche Hilfe
sie selbst gerne zur besseren Bewdltigung der
Situation nutzen wollen wirden (Abb. 9).

Deutlich tber die Halfte aller Befragten (58 %;
n=1.005) wirde Hilfe durch einen ambulan-
ten Pflegedienst in Anspruch nehmen wollen,
wenn sie selbst in der Situation wéren, bei der
Pflege hilfe- oder pflegebedrftiger Angehori-
ger zu helfen. Knapp die Halfte (49 %) halt eine

Pflegeberatung fur hilfreich. Hilfe Uber einen
Chat oder ein Internetforum wirden 30 Pro-
zent nutzen wollen. Interesse an organisierten
Ferien mit anderen Betroffenen oder einem
Sorgentelefon geben 21 beziehungsweise 20
Prozent aller Befragten an. Selbsthilfegruppen
fur betroffene Jugendliche oder solche fiir
betroffene Eltern und ihre Kinder wiirden 14
beziehungsweise neun Prozent nutzen wol-
len. Die Untergruppe der pflegenden Jugend-
lichen (n=51) zeigt diesbeziglich teilweise
andere Préferenzen als die Gesamtgruppe,
die zu einem Grof3teil Pflege unerfahrene
Jugendliche beinhaltet. Uber ein Viertel der
pflegenden Jugendlichen gibt an, keine der
zur Auswahl stehenden Angebote nutzen zu
wollen. Prozentual schatzt zwar — im Vergleich
mit der Gesamtgruppe — ein geringerer Anteil
der Befragten die Hilfe durch Pflegeberatung
oder eine unterstitzende Pflegekraft als fir
sich attraktiv ein, aber werden unter diesem

Abbildung 9: ,Fiir Kinder und Jugendliche, die jemanden in ihrer Familie pflegen bzw. dabei helfen, gibt
es verschiedene Angebote zur Unterstiitzung. Welche der folgenden Angebote wiirdest du in einem

solchen Fall gerne nutzen wollen?”

Mehrfachangaben waren maglich. Angaben in Prozent.

a) alle Befragten

ein Pfleger oder eine Pflegerin,

b) pflegende Jugendliche

: [ |
die nach Hause kommt 58 | L34 L
jemanden, der deine Familie [ ]
Sur Pflege berdt [ 49 | E
einen Chat oder ein Forum im Internet B [ 19 | |
organisierte Ferien mit anderen
betroffenen Kindern und Jugendlichen L2t ENE.
ein Sorgentelefon TN (24 |
Selbsthilfegruppen in deiner Nahe, in
denen sich pflegende Jugendliche treffen [ 14 [ | L 6| |
Selbsthilfegruppen, die diese Jugendlichen
zusammen mit lhren Eltern besuchen ol o
nichtsdavon [N [ 26 [ |

ZQP-Befragung,Erfahrungen von Kinder und Jugendlichen mit Pflegebedirftigkeit’, 2016, a) n=1.005, b) n=51




Gesichtspunkt doch beide Angebotsformen
am haufigsten genannt (36 % bzw. 34%). Das
Interesse an einem Sorgentelefon als Hilfs-
angebot ist bei der Gruppe der pflegenden
Jugendlichen (24 %) &hnlich grof3 wie bei der
Gesamtgruppe. Ein Chat (19 %) oder Ferienan-
gebote (13 %) werden jedoch im Vergleich mit
allen Befragten deutlich seltener ausgewahlt.
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Situation pflegender Kinder und Jugendlicher
in Osterreich. Eine Bestandsaufnahme

Martin Nagl-Cupal

Kernaussagen

= InOsterreichistin den letzten Jahren in der Forschung, in der Politik, in den Medien
und im Sozial- und Gesundheitsbereich viel getan worden, was fiir eine erfolg-
reiche Auseinandersetzung mit pflegenden Kindern und Jugendlichen (Young
Carers) wichtig ist.

m  Osterreich steht trotz seiner Bemiihungen weiterhin vor groBen Herausforderun-
gen, die nur im Dialog zwischen Politik, professionellen Unterstlitzungsnetzwer-
ken, Forschung und den Betroffenen selbst bewadltigt werden kénnen.

m  Von wesentlicher Bedeutung sind bewusstseinsbildende MaBnahmen, insbeson-
dere auch bei Menschen, die mit Betroffenen im Alltag Kontakt haben.

m  Fir die Unterstiitzung von Young Carers bedarf es gesetzlicher Rahmenbedingun-
gen, wohnortnaher Unterstiitzungsprogramme und Hilfe fir ihre Familien bei der
Krankheitsbewdltigung.

m Zentral ist die Frage, wie betroffene Kinder und Jugendliche zu erreichen sind, da
sie bestehende MafZnahmen haufig nicht in Anspruch nehmen oder kennen.

m  Das Augenmerk der Forschung sollte sich auf die Analyse der Situation Betroffener
sowie auf die Entwicklung und Evaluierung von Unterstiitzungsangeboten richten.




Ausgangslage

Pflegende Kinder und Jugendliche, die
sogenannten Young Carers, wurden erstmals
Ende der Achtzigerjahre in Gro3britannien
thematisiert, in Osterreich sollte das noch
gut zwei Jahrzehnte dauern. Im Jahr 2011
beauftragte das Gsterrei-
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Daten Uber die Anzahl Betroffener, das Aus-
mal ihrer Pflegetdtigkeit sowie die Auswir-
kungen der Pflege dar. Sie zeigte auBerdem
Unterschiede zu nicht-pflegenden Kindern
auf.

Demnach gibt es in Osterreich rund 3,5 Pro-
zent pflegende Kinder und

chische Sozialministerium
das Institut fur Pflegewis-
senschaft der Universitat
Wien mit einer Studie, die
sich mit der Situation von

Die erste groRRe Young-
Carers-Studie in Oster-
reich erschien Ende 2012.

Jugendliche in der Gruppe
bis 18 Jahre. Der Grof3teil
davon ist weiblich (fast
70 %) und viele Betroffene
sind durch die Pflege zum

pflegenden Kindern und

Jugendlichen auseinandersetzen sollte. Den
Ausschlag hierfir gab ein sogenannter Flnf-
Parteien-EntschlieBungsantrag, in dem der
Sozialminister von allen Parlamentsfraktionen
aufgefordert wurde, fur Young Carers aktiv zu
werden. Bis dahin war das Thema ein beinahe
ganzlich weil3er Fleck. Bestenfalls wurde Gber
spezielle Erkrankungen der Eltern — Krebs,
psychische Erkrankungen oder Substanzmiss-
brauch und die daraus resultierenden psychi-
schen Belastungen - gesprochen.

Gut vier Jahre sind seitdem vergangen, und
es ist an der Zeit nachzusehen, was sich seit-
her getan hat. Dabei werden Mallnahmen
skizziert, die als beobachtbare Dimensionen
nationaler Young-Carers-Aktivitdten gelten
(Becker 2007): Forschung, bewusstseinsbil-
dende Maflnahmen, zielgruppenspezifische
UnterstUtzungsprogramme,

Teil erheblich belastet
(Nagl-Cupal, Daniel, Koller & Mayer 2014). Eine
weitere Studie beschaftigte sich damit, wie
sich friihe Pflegeerfahrungen auf das Erwach-
senwerden auswirken. Sie offenbart, dass
der Ubergang ins Erwachsenenalter und das
spatere Leben in vielerlei Hinsicht von diesen
Erfahrungen gepragt sind. Daraus ldsst sich
ableiten, dass pflegende Jugendliche und
junge Erwachsene auch in diesen Lebens-
phasen UnterstUtzung brauchen (Nagl-Cupal,
Metzing & Mayer 2015).

Bewusstseinshildung

Die Studie aus dem Jahr 2012 zog grofe Auf-
merksamkeit auf sich. Die ,Magie der Zahlen”
einer Prévalenzstudie, in der Uber 7.500 Kinder
befragt wurden, traf einen Nerv. Es gab kaum
ein Medium, das nicht dartber berichtete.

Das Sozialministerium

Anleitung professioneller
Leistungserbringer sowie
rechtliche Bezugnahme.

Forschung

Die erste grofle Young-

Die Studie zog grof3e
Aufmerksamkeit auf sich.
Die ,Magie der Zahlen”
einer Pravalenzstudie
traf einen Nerv.

veranstaltete im Jahr 2014
ein Arbeitstreffen zahlrei-
cher Akteure (Enquete),
um verschiedene Inte-
ressengruppen zu sen-
sibilisieren. Kampagnen
vonseiten der Johanniter

Carers-Studie in Osterreich
erschien Ende 2012 und legte statistische

Osterreich, des Osterrei-
chischen Jugendrotkreuzes (OJRK), aber auch
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des Sozialministeriums zum Beispiel in Form
von Filmen oder Plakaten zielen weiterhin
darauf ab, Bewusstsein zu schaffen. In der Tat
hat das Bewusstsein etwas zugenommen: Die
Osterreichische Volkshilfe zeichnet im Rah-
men des Pflege- und Betreuungspreises pfle-
gende Kinder und Jugendliche fir ihr Enga-
gement aus. Die Fachkréfte, die Hausbesuche
bei Pflegegeldbeziehern (d. h. pflegedirftigen
Personen) zur Qualitdtssicherung der hausli-
chen Pflege durchfiihren, sind vom Sozialmi-
nisterium angehalten, darauf zu achten, ob
auch Kinder in die Pflege eingebunden sind.

Zielgruppenspezifische Unterstiit-
zungsprogramme

Grundlagen fiir Leistungserbringer:
Anleitung von Fachkrdften und
nationale Strategien

Bisher gibt es wenige spezifische Mainahmen
oder Informationen, die Fachkraften helfen,
pflegende Kinder und Jugendliche zu unter-
stitzen. Im Jahr 2014 wurde an der Universitat
Wien ein Rahmenkonzept erarbeitet, das als
Grundlage fur Unterstitzungsmaflnahmen
von Young Carers und ihren Familien dienen
soll (Nagl-Cupal, Daniel & Hauprich 2014). Auf
Basis der Erfahrungen internationaler Pro-
jekte soll es Fachleuten Orientierung geben,
wie zielgruppen- und bedurfnisorientierte
MafBnahmen aussehen kénnen und welche
Voraussetzungen, vor allem

Die Zahl der ziel-
gruppenspezifischen
Unterstdtzungspro-
gramme fur pfle-
gende Kinder und

Die Zahl der Unterstiit-
zungsprogramme fiir junge
Pflegende in Osterreich ist
sehr tiberschaubar.

in Hinblick auf die Erreich-
barkeit von Betroffenen, zu
beachten sind. Als eine Stra-
tegie politischer Art ist die
Aufnahme von Young Carers

Jugendliche ist in
Osterreich jedoch weiterhin sehr tiberschau-
bar. Das erste Programm wurde zeitgleich
mit der ersten Young-Carers-Studie von den
Johannitern Osterreich gestartet: superhands.
at versucht, betroffene Kinder und Jugendli-
che Uber eine Webseite zu erreichen (Weitere
Informationen zu superhands in den Rubriken
Akteure und Impulse). Sie sollen sich selbst
in dieser Rolle erkennen und sich im Idealfall
dort Unterstitzung holen. Das Osterreichi-
sche Jugendrotkreuz bietet einmal im Jahr ein
Feriencamp an, in dem Kinder im Alter von 10
bis 14 Jahren eine begleitete Auszeit nehmen
kénnen.

in das Regierungsprogramm
aus dem Jahr 2013 der 6sterreichischen Bun-
desregierung zu sehen. Hiernach soll, ... um
die Selbststandigkeit dlterer Menschen in
gewohnter Wohnumgebung langer zu erhal-
ten..."”?, ein Bundel struktureller MaBnahmen
umgesetzt werden, die zwar an pflegende
Erwachsene adressiert sind, aber auch fur
pflegende Kinder und Jugendliche geeignet
sein sollen.

Nationale Rechte

In Grof3britannien ist die gesetzliche Bezug-
nahme auf Young Carers, zum Beispiel in
dem ,Children Act’, dem ,Carers Act” und
dem ,Community Care Act’, gut dargestellt
(Dearden & Becker 1997). Die rechtlichen

3 www.bka.gv.at/DocView.axd?Cobld=53264



Grundlagen fehlen in Osterreich noch ganz-
lich, wobei jedoch im Anschluss an die Prava-
lenzstudie erwirkt wurde, dass Young Carers
Leistungen aus dem Unterstitzungsfonds
fur Menschen mit Behinderung gemal3 § 21a
Bundespflegegeldgesetz abrufen kdnnen. Das
bedeutet, sie konnen Kosten fur Ersatzpflege
bei besonderen Verhinderungsgriinden gel-
tend machen. Ob diese Mallnahme, die eben-
falls fur erwachsene pflegende Angehorige
gedacht ist, auch fur Young Carers geeignet
ist, ist noch zu evaluieren.

Was ist zu tun?

In Osterreich ist seit dem Aufgreifen des The-
mas Young Carers einiges in Gang gebracht
worden und es ist sehr zu begrtf3en, dass
immer mehr Lander in Europa Young Carers
in den Blick nehmen. Die &sterreichischen
Pravalenzzahlen unterstltzen die These
einer Quote von zwei bis vier Prozent Young
Carers in allen westlichen Staaten (Becker
2007). Es gibt sie tberall,
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tempordr, weit in die Bevolkerung vorgedrun-
gen ist. Gezielte Bewusstseinsbildung muss
auch weiterhin der zentrale Fokus sein, wenn
betroffene Kinder und Jugendliche erfolgreich
unterstitzt werden sollen. Nicht umsonst
beschreibt Warren (2008), dass in Gro3britan-
nien nach wie vor ein Grofteil der betroffenen
Young Carers ,unsichtbar” ist, obwohl es nach
Jahren der konzentrierten Aufmerksamkeit
eine Vielzahl von gut in Anspruch genomme-
nen Initiativen gibt. Dazu braucht es vor allem
engagierte Menschen, die sich kontinuierlich
um dieses Thema bemuhen und es in die
Politik und in die Offentlichkeit tragen (Becker
2007). Bleibt zu hoffen, dass dies in Osterreich
wie bisher auf eine forderliche Berichterstat-
tung trifft, die die Situation der Young Carers
authentisch beschreibt und die bendtigte
Unterstitzung aufzeigt.

Weiterhin missen wohnortnahe Unter-
stitzungsprogramme aufgebaut werden,
in denen die Bedurfnisse der Kinder und

Jugendlichen erfillt wer-

unabhdngig von der
wohlfahrtsstaatlichen
Auspragung der nati-
onalen Sozialsysteme.
Das Augenmerk der For-
schung sollte sich daher
auf die Analyse der
Situation Betroffener in

Der medialen Berichter-
stattungist zu verdanken,
dass das Thema in Oster-
reich, zumindest temporar,
weitin die Bevolkerung
vorgedrungen ist.

den. Zugehende familiare
Hilfen konnen Familien die
Bewdltigung chronischer
Erkrankungen erleichtern
und dazu beitragen, Pflege
durch Kinder zu reduzieren.
In GrofBbritannien wurde
im Jahr 2013 eine Geset-

verschiedenen Lebens-

zusammenhangen, wie Familie, Schule oder
Ausbildung, sowie auf die Entwicklung und
Evaluierung von Unterstiitzungsangeboten
richten.

Der medialen Berichterstattung ist zu verdan-
ken, dass das Thema in Osterreich, zumindest

zesanderung erwirkt, die
Young Carers und ihren Familien das Recht auf
ein Assessment ihrer Bedurfnisse zuspricht.
Damit soll der Zugang zu HilfsmaBnahmen
vereinfacht und sichergestellt werden, dass
die Unterstitzung des Kindes mit der des
erkrankten Familienmitgliedes verkntpft wird
(Department for Education 2013).

4 Dazu wird derzeit eine Studie am Institut fur Pflegewissenschaft der Universitat Wien durchgefihrt. Die Ergebnisse werden voraus-

sichtlich im Frahjahr 2017 veroffentlicht.
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SchlieB8lich missen dringend auch lebens-
weltnahe Kontaktpersonen von pflegenden
Kindern und Jugendlichen sensibilisiert
werden. Allen voran jene an Schulen, in
ambulanten Diensten oder in Krankenhdu-
sern, Haus- sowie Fachdrzte, also alle, die
mit Betroffenen im Alltag Kontakt haben. Es
braucht gezielte Bewusstseinsbildung, sodass
Young Carers erkannt werden und sie sich
selber in dieser Rolle wahrnehmen kénnen.
Sonst passiert das, womit wir in Osterreich
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Linderspezifisches Bewusstsein zur Situation
von Young Carers. Eine globale Betrachtung

Agnes Leu und Saul Becker

Kernaussagen

m  Aufgrund ihrer besonderen Schutzbedirftigkeit ist die 6ffentliche Wahrnehmung
von jungen betreuenden und pflegenden Angehérigen und die Reaktion auf diese
vulnerable Gruppe ein wichtiges Anliegen. Bisher sind das notwendige Bewusst-
sein flir Young Carers und politische Reaktionen auf ihre Situation in nur sehr weni-
gen Landern festzustellen.

m  Eine solide landerspezifische Forschungsbasis ist wichtig. Je hoher entwickelt und
landesspezifischer die Forschung ist, desto fortschrittlicher sind die MaBnahmen
und die rechtlichen Rahmenbedingungen, um Young Carers zu unterstltzen.

m  Nichtregierungsorganisationen, Kinderhilfsorganisationen und Institutionen aus
den Bereichen Gesundheit, Bildung und Soziales kommt eine Schliisselrolle in allen
Landern zu, in denen ein Bewusstsein zur Situation von Young Carers vorhanden
ist und in denen die Entwicklung entsprechender rechtlicher Grundlagen vorange-
trieben wird.

m  Ob es eine Entwicklung nach vorne gibt, hangt vom politischen und sozialen Wil-
len zur Verdanderung ab. Die einzelnen Lander miissen nicht alles neu erfinden, sie
kdnnen auf die Erfahrungen anderer Nationen zurtickgreifen.

m  Unterstitzungsleistungen miissen familienorientiert, flexibel, verlasslich, quali-
tativ angemessen, koordiniert und nicht stigmatisierend sein. Wenn friih genug
interveniert wird, kann das Zustandekommen inadaquater Unterstiitzungs- und
Pflegerollen verhindert werden.
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Einleitung

In vielen Familien, in denen chronische
Erkrankungen, psychische Gesundheitspro-
bleme, korperliche Beeintrdchtigungen, Miss-
brauch von Alkohol oder anderer Substanzen
vorhanden sind, sind Kinder und Jugendliche
mafgeblich in die Pflege eingebunden. Viele
Kinder Ubernehmen entweder voriiberge-
hend oder Uber viele Jahre hinweg regelma-
Bige und erhebliche Unterstitzungs- und
Pflegeaufgaben fir Familienmitglieder, wobei
sich dies meist versteckt” vor der Offentlich-
keit, Entscheidungstragern und Fachkraften
abspielt. Sie sind als sogenannte Young Carers
(Becker 2000) als eine besondere Gruppe
von Individuen zu betrachten. Sie sind nicht
einfach nur Teil des ohnehin schutzbedrfti-
gen Bevdlkerungsanteils der Kinder, sondern
haben spezielle Bedurfnisse, weil sie eine
Rolle Gbernehmen, die von erwachsenen
Angehorigen beziehungsweise in Einrichtun-
gen wie Pflegeheimen und Krankenh&usern
von qualifizierten Fachkréften ausgefullt wird.
Diese Rolle schlie3t ein hohes Mafs an Verant-
wortung, Fachkompetenz und teils Risiken ein
(sowohl fiir Young Carers als auch fur die zu
pflegende Person). Sie werden nicht bezahlt
und entlasten dadurch die Staatskasse bedeu-
tend. lhre Rolle endet nicht automatisch,
wenn sie das Erwachsenenalter erreichen.

Aufgrund ihrer besonderen Schutzbeddrf-
tigkeit sind die offentliche Wahrnehmung
von Young Carers und die Reaktion auf diese
vulnerable Gruppe wichtige Anliegen. Bisher
haben nur sehr wenige Lander das notwen-
dige Bewusstsein fur ihre Situation und poli-
tische Reaktionen entwickelt (Becker & Leu
2014; vgl. Abb. 10). Einige Lander wie Grof3bri-
tannien und Australien haben Strategien und
systematische Ansdtze zur Erkennung und
Unterstltzung von Young Carers eingefihrt,

einige weitere sind dabei aufzuholen. Sie ent-
wickeln ein Bewusstsein fur deren Situation
und planen ihr weiteres Vorgehen.

Unter welchen Voraussetzungen sehen ein-
zelne Lander in Young Carers einen Anlass fur
sozialpolitisches Handeln, wahrend die (meis-
ten) anderen dies nicht tun? Wir haben eine
Klassifikation von nationalen Reaktionen auf
die Situation von Young Carers entwickelt und
zeigen anknipfend daran MalBnahmen auf,
die dazu beitragen, dass diese besser iden-
tifiziert und unterstttzt werden konnen. Die
Lander werden nach folgenden Kriterien in
sieben Kategorien eingestuft: Bewusstseins-
bildung, Forschungsstand, politische und
rechtliche Situation sowie konkrete Unter-
sttzungsmalinahmen. Stufe 1 beschreibt die
Situation in Staaten, in denen Unterstitzung
fur Young Carers gut etabliert und nachhaltig
organisiert ist, wahrend Lander der Stufe 7
bisher noch kein Bewusstsein und keine Reak-
tionen entwickelt haben.

MalRnahmen zur Identifikation und
Unterstiitzung von Young Carers

Die Erarbeitung der Klassifikation machte uns
deutlich, dass eine solide landerspezifische
Forschungsbasis eine wichtige Grundlage fur
die Entwicklung von politischen Antworten
auf die Bedarfe von Young Carers und auf sie
ausgerichtete Hilfsangebote ist. Je hoher ent-
wickelt und landesspezifischer die Forschung
ist, desto fortschrittlicher sind MaBnahmen
und die rechtlichen Rahmenbedingungen,
um Young Carers zu unterstltzen. Dies legt
nahe, dass Entscheidungstrager, zumindest in
Bezug auf Young Carers, eine eigene, evidenz-
basierte Forschungsgrundlage als Stltze ihrer
regionalen und nationalen Entscheidungen
bevorzugen. Sie beziehen oder verlassen
sich seltener auf Forschungsergebnisse aus
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Abbildung 10: Klassifikation von nationalem Bewusstsein und politischen Antworten auf die Situation

von Young Carers (YC)

1 umgesetzt/
nachhaltig

2 fortgeschritten

3 intermediar

4 begrenzt

5 entstehend

+ Umfassendes Bewusstsein zu Erfahrungen und Bedrfnissen

von YC in allen politischen und gesellschaftlichen Bereichen

- Dauerhafte und nachhaltige Strategien sowie MaBnahmen,

die auf die Bedurfnisse von YC ausgerichtet sind und ihre
Gesundheit, ihr Wohlbefinden und ihre Entwicklung férdern

« Aus verldsslichen Forschungsergebnissen und eindeutigen

Rechtsanspriichen hervorgehende MaBnahmen und Gesetze

- Weitverbreitetes Bewusstsein und Anerkennung von YC in der

Offentlichkeit, bei Entscheidungstrdgern und Fachkraften

« Umfassende und verldssliche Forschungsgrundlagen,

wachsend

- Konkrete Rechtsanspriche auf nationaler Ebene

+ Umfangreiche Richtlinien und Anleitungen fur Fachkrafte, wie

Strategien auf nationaler und regionaler Ebene

- Viele auf YC ausgerichtete landesweite Angebote und

MaBnahmen

+ Aufkommendes Bewusstsein und Anerkennung von YC in der

Offentlichkeit, bei Entscheidungstragern und Fachkraften

- Mittelgrof3e Forschungsgrundlage, wachsend
+ Rechtsanspriiche in einigen Regionen vorhanden

« Geringe, aber wachsende Unterstitzung von YC durch

Fachkrafte

- Einige, darunter hauptsachlich regionale, aber auch

landesweite Angebote und Mal3nahmen fir YC

+ Wenig Bewusstsein fir und Anerkennung von YC in der

Offentlichkeit, bei Entscheidungstrdgern und Fachkraften

« Limitierte Forschungsgrundlage, wachsend

- Keine spezifischen Rechtsanspriche fur YC, aber Anwendung

anderer Gesetze moglich

- Keine oder wenige spezifisch auf YC ausgerichtete Angebote

und MalBnahmen auf nationaler oder regionaler Ebene

+ Wachsendes Bewusstsein fiir und Anerkennung von YC in der

Offentlichkeit, bei Entscheidungstrdgern und Fachkraften

« Kleine Forschungsgrundlage, wachsend

« Keine spezifischen Rechtsanspriiche fur YC, aber Anwendung

anderer Gesetze moglich

« Keine auf YC ausgerichteten Dienstleistungen oder Mafnah-

men

keines

GroRbritannien

Australien
Norwegen
Schweden

Deutschland
Neuseeland
Osterreich

Belgien

Irland

[talien

Kanada
Niederlande
Schweiz
Subsahara-Afrika
USA
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6 wahrnehmend

durftige Kinder”

7 keine Reaktion

dige soziale Gruppe

anderen Landern, auch wenn diese dhnlich
sind. Nichtregierungsorganisationen, Kinder-
hilfsorganisationen und Institutionen aus den
Bereichen Gesundheit, Bildung und Soziales
besetzen eine Schlisselrolle in allen Landern,
in denen ein Bewusstsein fur die Situation
von Young Carers vorhanden ist und in denen
die Entwicklung entsprechender rechtlicher
Grundlagen vorangetrieben wird. Wichtige
Vertreter dieser Organisationen und der
jeweiligen Institutionen haben sich auf inter-
nationalen Konferenzen und Veranstaltungen
Uber Strategien und Forschung ausgetauscht.
Darauf aufbauend wurden rechtliche Grund-
lagen sowie deren praktische Umsetzung
erarbeitet, beispielsweise

- Unausgereiftes Bewusstsein fir YC als eine eigenstandige
soziale Gruppe innerhalb des Bevolkerungsteils,schutzbe-

- Kein offensichtliches Bewusstsein, keine Anerkennung oder
politischen Mallnahmen in Bezug auf YC als eine eigenstan-

Finnland
Frankreich
Griechenland
Vereinigte Arabi-
sche Emirate

alle anderen
Lander

auseinanderzusetzen. Die einzelnen Lander
mussen nicht alles neu erfinden, Gelerntes aus
anderen Nationen kann Ubertragen werden.
Ergebnisse aus der Forschung bieten Wissen
und Ansatze sowie praktikable Modelle, um
auf die Situation von Young Carers zu reagie-
ren.

Bisher wissen wir, dass die Evaluation der
Bedurfnisse von Young Carers und pflege-
bedurftigen Menschen den notwendigen
Zugang zu Informationen, Dienstleistungen
und Unterstttzung fur alle Familienmitglieder
ermoglichen kann. Der Gesundheitszustand,
das Wohlbefinden und die individuelle Ent-

wicklung der Young Carers

die Regelungen zu Young
Carers im Children and
Families Act 2014 in Grol3-
britannien.

Ob es eine Entwicklung
nach vorne gibt, hangt
vom politischen und sozia-
len Willen zur Veranderung
ab: Alle Lander kdnnen

Je hoher entwickelt und
landesspezifischer die
Forschung ist, desto
fortschrittlicher sind
MaRnahmen und die
rechtlichen Rahmenbe-
dingungen, um Young
Carers zu unterstiitzen.

kédnnen durch Interventio-
nen und Angebote in den
Bereichen Gesundheit, Sozi-
ales und Bildung verbessert
werden. Sie sollten darauf
zielen, die Verantwortung
von Young Carers zu redu-
zieren, positive Ergebnisse
fordern und negative
Auswirkungen vermindern.

,aufholen” soweit Offent-

lichkeit, Wissenschaft, Entscheidungstrager
und Dienstleister hinreichend entschlossen
und einsatzfreudig sind, sich mit der Situa-
tion und den Bedurfnissen von Young Carers

Wenn frih genug interve-
niert wird, kann das Zustandekommen inad-
dquater Unterstitzungs- und Pflegerollen ver-
hindert werden. Ein, Whole-Family-Approach”
(familienzentrierter Ansatz; vgl. Frank 2002;



Frank & Slatcher 2009) ist zentral fur den Erfolg.
Die mit der Pflegerolle verbundene Verant-
wortung von Young
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qualitativ angemessen, koordiniert und nicht
stigmatisierend sein. Ldnder aus dem unteren
Bereich der Klassifikation

Carers kann reduziert
werden, wenn Familien
angemessene Leistun-
gen und Unterstltzung
erfahren. Parallel dazu
brauchen Young Carers

Unterstiitzungsleistungen
miissen familienorientiert,
flexibel, verldsslich und

nicht stigmatisierend sein.

zum Bewusstsein fir
die Situation von Young
Carers kéonnen auf vor-
handene internationale
Ergebnisse zurickgreifen
und sich dabei insbeson-

auf sie zugeschnittene
Hilfsangebote. Unterstltzungsleistungen
missen familienorientiert, flexibel, verlasslich,
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Akteure

In dieser Rubrik werden aus personlicher oder professioneller Sicht Erfahrungen und Berichte
zum Thema pflegende Kinder und Jugendliche herausgestellt. Gesprachspartner sind Ver-
treter von Wohlfahrtseinrichtungen und Hilfsprojekten, Padagogen sowie Betroffene, die
von ihren Erfahrungen als pflegende Jugendliche berichten. Im Fokus stehen Hilfebedarfe
und Handlungsfelder sowie Projekte und Konzepte zur Unterstiitzung pflegender Kinder
und Jugendlicher beziehungsweise ihrer Familien.
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Die Akteure

Gesprachspartner

Anneliese Gottwald, Pflegedienstleiterin bei den Johannitern Niederoster-
reich-Wien und Projektleiterin von superhands

Ralph Kniittel, im Vorstand des Regionalverbandes Unterfranken der Johanni-
ter-Unfall-Hilfe e.V. und Projektleiter von superhands Deutschland

Dr. Hanneli Déhner, wir pflegen — Interessenvertretung begleitender Angeho-
riger und Freunde in Deutschland e.V. und EUROCARERS — European Association
Working for Carers

Benjamin Salzmann, Fachstelle fir pflegende Angehérige und Beratungs-
stelle Pflege in Not im Diakonischen Werk Berlin Stadtmitte e.V., im Vorstand von
wir pflegen - Interessenvertretung begleitender Angehoriger und Freunde in
Deutschland e.V.

Andreas, pflegte als Jugendlicher fast drei Jahre lang seine mehrfach schwer
erkrankte Mutter

Angelina, hilft ihrer Mutter und ihrer GroBmutter bei der Pflege ihrer demenz-
kranken UrgroBmutter

Lieselotte Stallbaum-Jagau, Schulpsychologin des SIBUZ — Schulpsycholo-
gisches, inklusionspddagogisches Beratungs- und Unterstlitzungszentrum in
Steglitz-Zehlendorf, Berlin

Michele Lambert, Head of Digital Communications beim Carers Trust in Grof3-
britannien

Ewan Main, Community Manager der Internetplattformen fiir junge Pflegende
Babble und Matter des Carers Trust in Grof3britannien

Anna Morris, Senior Policy Manager Young Carers and Young Adult Carers
beim Carers Trust in GroRbritannien
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superhands berit und unterstiitzt in Osterreich

Im Gesprach

Anneliese Gottwald ist seit vielen Jahren als diplomierte Gesund-
heits- und Krankenschwester und Pflegedienstleiterin der Johan-
niter Niederdsterreich-Wien tatig und leitet seit 2012 das Projekt
superhands. Ihre Beobachtung, dass viele Kinder und Jugendliche
in der Pflege zu Hause mithelfen und Verantwortung tberneh-
men, veranlasste sie, das Projekt zu initiieren.

Kernaussagen

Fir pflegende Kinder und Jugendliche gab es in Osterreich bis zum Jahr 2012 keine
Ansprechstellen oder Hilfsangebote.

Sie bendtigen professionelle Unterstiitzungsangebote, die leicht zugédnglich sind
und ihren Bedirfnissen und ihrer jeweiligen Lebenssituation entsprechen.

superhands berdt und unterstiitzt, organisiert Pflege und entlastet Pflegende. Sie
kdnnen sich direkt Hilfe holen, erhalten praktische Anleitungen fiir die Pflege und
Erste Hilfe sowie Informationen tber Krankheiten.

Die betreffenden Berufsgruppen, insbesondere Hausarzte, Fachkrafte in der ambu-
lanten Pflege, im Entlassungsmanagement der Krankenhauser, in der Sozialarbeit
und im Schulwesen, sind noch nicht ausreichend fiir Kinder und Jugendliche als
pflegende Angehdrige sensibilisiert.

Wichtig sind Offentlichkeitsarbeit zu diesem Thema und die Férderung von Projek-
ten, zum Beispiel in Schulen, in der aufsuchenden Pflege, in der Sozialarbeit und in
der Familienarbeit.

Die Kernzielgruppe anzusprechen und sie dazu zu bewegen, externe Hilfe in
Anspruch zu nehmen, ist eine groBe Herausforderung. Uber ihre bevorzugten
Medien und sozialen Netzwerke wie Facebook, Twitter etc. kdnnen junge Pfle-
gende gut erreicht werden.

Zukiinftige Projekte sollten Informationen Uber Internetplattformen anbieten,
individuelle Unterstiitzungsbedarfe durch Pflege- und Familien-Assessments
ermitteln und konkrete Hilfsangebote mit den Akteuren aus Pflege, Sozialarbeit
und Familienarbeit entwickeln und umsetzen.
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Seit dem Jahr 2012 bieten Sie fiir pflegende
Kinder und Jugendliche Informationen und
Hilfe auf der Internetplattform superhands
an. Wiirden Sie uns kurz den Hintergrund des
Projekts erlcutern?

Dass superhands vor mittlerweile vier Jahren
als osterreichweit erstes Hilfsangebot fir pfle-
gende Teenager ins Leben gerufen werden
konnte, ist den Erfahrungen des Pflegenot-
dienstes der Johanniter zu verdanken®. Bei
seinen zahlreichen Einsdtzen wurden und
werden immer wieder Kinder oder Jugend-
liche angetroffen, die als Angehdrige ein
Familienmitglied unterstitzend betreuen.
Sei es, dass sie die Mutter

internetaffin gelten, entwickelten die Johan-
niter www.superhands.at.

Was sind aus Ihrer Sicht die wichtigsten Infor-
mationen und Unterstiitzungsangebote, die
diese Kinder und Jugendlichen dringend brau-
chen? Wie gestaltet man diese Informationen
und Hilfe altersgerecht?

Pflegende Kinder und Jugendliche brauchen
professionelle Hilfsangebote flr ihre Bedurf-
nisse und Lebenssituationen. Diese sollten
sehr leicht zugdnglich sein und ihren Interes-
sen entsprechen. Sie mussen Informationen
einfach vermitteln sowie Hilfe und Begleitung

geben. In die Entwicklung

oder den Vater bei einer

der superhands-Webseite

chronischen, unheilbaren
Erkrankung pflegen, die
Geschwister im Rollstuhl
in alltdglichen Situationen
unterstltzen oder den
Grofvater beaufsichtigen,
der an Demenz erkrankt ist.

Fur diese Kinder und

Fiir pflegende Kinder
und Jugendliche gab es
bis vor vier Jahren kei-
nerlei Ansprechstellen
oder Informationen,
wie sie mitihrer Situa-
tionen umgehen oder
sich vor Uberforderung
schiitzen konnen.

und des Logos haben wir
Kinder und Jugendliche
eingebunden.

FUr uns war bei der Gestal-
tung der Plattform und
des Logos wichtig, dass sie
trendig sind und freund-
lich wirken. Fotos zeigen

Jugendlichen gab es bis

Kinder, die als positive Role

vor vier Jahren keinerlei

Ansprechstellen, Hilfseinrichtungen oder
aufbereitete Informationen, wie sie mit
den teilweise sehr belastenden Situationen
umgehen sollen oder wie sie sich vor Uber-
forderung schitzen kénnen. lhnen wollten
und wollen die Johanniter gezielt und unbu-
rokratisch Hilfe und Unterstitzung anbieten.
Da das Angebot besonders niederschwellig
sein sollte und Teenager als besonders

Models fungieren und die
Zielgruppe reprdsentieren. Die Darstellung
und Navigation ist klar, Ubersichtlich und
barrierefrei.

Welche Hilfe und Informationen bietet super-
hands an? Was sind die wichtigsten Angebote
Ihrer Plattform?

5 1998 griindeten die Johanniter einen Pflegenotdienst, um Rettungs- und Krankentransportdiensten sowie Arzten (Arztefunkdienst
der Arztekammer Wien) die Option einer pflegerischen Versorgung von Patienten auch in den Nachtstunden im hiuslichen Umfeld
zu bieten. Seit 2007 wird eine durchgehende Bereitschaft angeboten. Heute kann der Pflegenotdienst von verschiedenen sozialen,
pflegerischen und medizinischen Einrichtungen sowie Privatpersonen fir alle pflegerischen und sozialen Notfalle in Wien kostenlos in

Anspruch genommen werden.
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Bei superhands finden pfle-
gende Teenager eine direkte
Anlaufstelle fur ihre Fragen,
Sorgen und Angste. Das
Team von superhands berdt,
unterstitzt und organisiert
Pflege und entlastet Young

Bei superhands finden
pflegende Teenager
eine direkte Anlauf-
stelle fiir ihre Fragen,
Sorgen und Angste.

die Zahl der Anfragen an
superhands nennen oder
eine Erfolgsgeschichte
verdffentlichen, kénnen wir
damit nur einen Bruchteil
der Hilfeleistung beschrei-
ben. Unser Unterstitzungs-

Carers, wie pflegende Kinder

und Jugendliche in der Fachsprache genannt
werden. Unter www.superhands.at erhalten
sie pflegerische und medizinische Informatio-
nen, anschauliche Anleitungen fur Erste Hilfe
und viel praktisches Wissen Uber Krankheiten
rund um den Pflegealltag, nattrlich auch tber
Entlastungsangebote.

Superhands versteht sich dartber hinaus als
Informations- und Kommunikationsplattform.
Hier kdnnen sich die Young Carers bei unseren
Expertinnen Hilfe holen: via E-Mail-Beratung,
anonym Uber die Homepage oder in Form
von telefonischer Beratung. Die Hotline ist
zweimal wochentlich je zwei Stunden fir
personliche Beratung offen. Das telefonische
Beratungsangebot richtet sich vor allem auch
an jene Betroffenen, die keinen Zugang zum
Internet haben. AuSerdem gibt es fast jeden
Monat aktuelle Meldungen

angebot sichert Anonymitat
zu und bietet damit den Schutzraum, um indi-
viduelle Losungen fur die Familien zu finden.

Wir wissen, dass flr viele Hilfestellungen
und Infos die Webseite aufgesucht wird. Seit
Projektstart wurde die Webseite Uber 38.000
Mal besucht, unsere Facebook-Seite hat Uber
360 Likes. Mehr als 140 Mal wurde das Team
von superhands, meist telefonisch, direkt kon-
taktiert und um Unterstlitzung gebeten. Hier
konnten wir Helfernetzwerke errichten und
die Betroffenen sowie ihre Familien entlasten.

Wenn wir nun die gesellschaftliche Ebene
betrachten: welche zentralen Akteure gilt es
zu sensibilisieren, um prdventiv und untersttit-
zend tdtig werden zu kénnen? Sind beispiels-
weise Lehrkriifte, soziale Dienste und Arzte
ausreichend tiber das Thema informiert?

zum Thema Young Carers und

Die Sensibilisierung von

zur Pflege allgemein, Buch- Das Thema Young Hausarzten, von Fachkraf-
tipps fur Kinder, Hinweise auf Carers muss immer ten in der ambulanten
Veranstaltungen und Berichte mitgedacht werden - Pflege, im Entlassungsma-

von unseren offentlichen Akti-
vitaten.

Im Oktober 2015 wurde super-

in der Familienarbeit,
der Sozialarbeit und
im Schulwesen.

nagement der Kranken-
hduser, in der Sozialarbeit
und im Schulwesen ist
noch nicht ausreichend.

hands mit dem Johanniter-

Forderpreis ausgezeichnet. Wie bewerten Sie
selbst den Erfolg des Projekts? Kommt die Hilfe
bei den Kindern und Jugendlichen an?

Es ist schwierig, die Hilfe zu beziffern, die
superhands leistet. Wenn wir zum Beispiel

Das Thema Young Carers
muss in den Kontext der Pflege, der Familien-
arbeit, der Sozialarbeit und in das Schulwesen
einziehen — das Thema muss mitgedacht
werden. Eine weitere Mdglichkeit ist, dieses
Thema im Setting der familialen Pflege zu
bearbeiten.
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Wo sehen Sie aullerdem noch Handlungs-
bedarf fiir Politik und Gesellschaft?

Fernsehen — zum Beispiel mit Spots zum

Thema im Hauptabendprogramm — oder auf

Info-Screens in den Strallen-

Ganz wichtig ist die Forde-
rung von Projekten zu diesem
Thema: in Schulen, in der
aufsuchenden Pflege, in der
Sozialarbeit und in der Famili-
enarbeit. Dabei geht es nicht
nur um die Anschubfinanzie-

Viele Projekte
dazu gibt es nicht
mehr, da sie nicht
weiter finanziert
werden konnten.

bahnen, in U- Bahnstationen,
in Wartezonen von Unfallam-
bulanzen, in Arztpraxen, zum
Beispiel beim Hausarzt, errei-
chen. Wichtig ist ein nieder-
schwelliger Zugang — es muss
Bewusstseinsarbeit erst einmal

rung, die langfristige finanzielle
Unterstitzung muss gesichert sein. Viele
Projekte gibt es nicht mehr, da sie nicht weiter
finanziert werden konnten.

Au3erdem kann mit Auszeichnungen die
offentliche Wahrnehmung fir Young-Carers-
Projekte und fur das Thema insgesamt
gesteigert werden. Eine regelmaRige Bericht-
erstattung in Horfunk und Fernsehen ist ein
weiterer Weg, um die Gesell-

stattfinden kdnnen!

Die Kernzielgruppe der Jugendlichen anzu-
sprechen, sie dazu zu bewegen, externe
Hilfe in Anspruch zu nehmen, ist eine gro3e
Herausforderung. Unsere Erfahrungen zei-
gen, dass sie sehr gut Uber ihre bevorzugten
Medien und sozialen Netzwerke wie Face-
book, Twitter etc. erreicht werden kénnen. Bei
Facebook hatten beispielsweise Inhalte, die

zum Mitmachen motivieren

schaft fur dieses Thema zu
sensibilisieren. Young Carers
mussen auch als pflegende
Angehdrige betrachtet wer-
den. Pflegende Angehorige
sind nicht zwingend Erwach-
sene - pflegende Angehorige
kdnnen auch Kinder und
Jugendliche sein.

Unsere Erfahrungen
zeigen, dass die
pflegenden Kinder
und Jugendlichen
gut liber die sozialen
Netzwerke erreicht
werden konnen.

wie zum Beispiel ein Online-
Voting oder der Flashmob,
bisher die gré3te Reichweite.

Die Zugriffe auf die Web-
seite waren immer dann
besonders hoch, wenn in
den Medien Uber das Thema
oder das superhands-

Welche Bedeutung hat aus lhrer Sicht die
Offentlichkeitsarbeit, um fiir die Lage der
Young Carers zu sensibilisieren und Hilfe zu
mobilisieren? Welche Medienangebote und
Kommunikationswege sind lhrer Erfahrung
nach am erfolgversprechendsten, um Betrof-
fene, aber auch Politik und Gesellschaft zu
erreichen?

Offentlichkeitsarbeit ist immens wichtig, da
das Thema die gesamte Gesellschaft betrifft.
Viele Menschen kann man Uber Funk und

Projekt berichtet wurde,
zum Beispiel als der Sozialminister im Februar
2015 die Ergebnisse der zweiten Studie des
Instituts flr Pflegewissenschaften der Uni
Wien prdsentierte oder als im Mai 2015 der
superhands-Flashmob mit der Evangelischen
Schule in Wien stattfand.

Mit der Presse- und Offentlichkeitsarbeit ver-
suchen wir aber nicht nur die Kernzielgruppe,
sondern auch Multiplikatoren, pddagogische
Einrichtungen wie Schulen und Familienbe-
ratungsstellen, kirchliche Einrichtungen und



Verbdnde zu erreichen. Dazu betreiben wir
Netzwerkarbeit mithilfe von Info-Paketen, Pra-
sentationen, Vortragen und Kooperationen.

Sie beschdftigen sich seit vielen Jahren mit
diesem Thema. Was wiirden Sie anderen
Akteuren raten, die ebenfalls Projekte fiir
pflegende Kinder und Jugendliche und ihre
Familien initiieren wollen?

Internetplattformen sind wichtig, um das
Thema transparent darzustellen. Konkrete
Hilfsangebote mussen aber Gber Pflege,
Sozialarbeit und Familienarbeit entwickelt
und samtliche Akteure darin eingebunden

AKTEURE

werden. Sinnvoll wére es, Young Carers in
Familien-Assessments einzubeziehen und in
der Folge bei Helferkonferenzen, das heif3t
Besprechungen mit allen Familienmitgliedern
und professionellen Betreuern, geeignete, gut
gestUtzte Wege fur die Kinder und ihre Fami-
lien zu entwickeln.

Und vor allem ist eins erforderlich: Geduld,
Geduld und viel Geduld!

Wir danken lhnen fiir dieses Gesprdch und
wiinschen lhnen weiterhin viel Erfolg mit
Ihrem Projekt.
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Im Aufbau: superhands fiir Deutschland

Im Gesprach

Ralph Kniittel ist Bankkaufmann und war jahrelang ehrenamtlich
im Rettungsdienst aktiv. Er ist im Vorstand des Regionalverbandes
Unterfranken der Johanniter-Unfall-Hilfe e.V. tatig und leitet das
Projekt superhands der Johanniter in Deutschland. Dabei arbeitet
er eng mit den Projektverantwortlichen von superhands.at in
Osterreich zusammen.

Kernaussagen

m  Bisher fehlt das Bewusstsein fiir pflegende Kinder und Jugendliche. Politik und
Offentlichkeit miissen dazu stehen, dass es diese Kinder und Jugendlichen gibt.

m  Ziel ist es, pflegende Kinder und Jugendliche aus der Anonymitdt herauszuholen
und Hilfe in Gang zu bringen. Den Betroffenen sollte seitens Sozial- und Jugend-
amtern, Schulen, Krankenkassen und anderer Einrichtungen Unterstlitzung ange-
boten werden.

s Die superhands-Hotline erméglicht betroffenen Kindern und Jugendlichen, sich
anonym Beratung zu holen. Sie sollen ermutigt werden, mit ihren Eltern zu spre-
chen und sich Hilfe bei der Pflege zu suchen.

m  Deutschlandweit sind die Sozialdienste der Johanniter gut vernetzt, sodass bun-
desweit Hilfe vor Ort vermittelt werden kann. Es gibt keine Berlihrungsdangste, mit
anderen sozialen Einrichtungen zusammenzuarbeiten.

s Familien missen noch besser lber ihre Unterstiitzungsanspriiche informiert
werden. Sozialleistungen beispielsweise, die Betroffenen zustehen, missen auch
ankommen.

m  Vor allem die Schulen missen aufmerksam sein. Lehrkrafte sind meist die Ersten,
die erkennen kénnen, ob eine problematische Situation vorliegt. Superhands ver-
steht sich als Anlaufstelle fiir schnelle und unbirokratische Hilfe, an die sich auch
Lehrer wenden kénnen.




Die Johanniter Deutschland bauen das Projekt
superhands auf, um Kinder und Jugendliche
zu unterstlitzen, die pflegerische Aufgaben in
der Familie tibernehmen. Wie ist das Projekt
entstanden? Wer ist daran beteiligt?

AKTEURE

Wir méchten sie ermutigen, mit ihren Eltern
zu sprechen und sich Hilfe bei der Pflege zu
suchen. Aber unser wichtigstes Ziel ist, die
Kinder und Jugendlichen aus der Anonymitat
herauszuholen und Vertrauen aufzubauen,

Die Mitarbeiter der Sozial-
stationen der Johanniter
kamen bei der ambulanten
Pflegeversorgung gele-
gentlich auch mitKindernin
Kontakt. Die hohe Dunkel-
ziffer der betroffenen Kinder
wurde uns aber erst durch

Unser wichtigstes Ziel
ist es, die Kinder und
Jugendlichen aus der
Anonymitat herauszuho-
len und Vertrauen aufzu-
bauen, sodass wir Hilfe
in Gang bringen kdnnen.

sodass wir Hilfe in Gang
bringen kdnnen.

Die Hotline wird von
Fachkraften der Johan-
niter betreut, die diese
Aufgabe neben ihrer
beruflichen Tatigkeit bei
uns ehrenamtlich Gber-

das osterreichische Projekt

nehmen. Dazu gehoren

superhands bewusst. Wir

konnten uns vorstellen, dass die Situation auf
Deutschland Ubertragbar ist. Das Projekt wird
zurzeit von mir als Projektleiter in einem inter-
disziplindren Team aus dem Bereich Pflege
und Offentlichkeitsarbeit gefiihrt. Finanziert
wird es bisher ausschliellich aus Spenden
und Férdergeldern der Johanniter.

Was haben Sie konkret vor?

Wir Ubernehmen das Design und die Texte der
bereits in Osterreich bestehenden Webseite,
die wir sprachlich und inhaltlich an Deutsch-
land anpassen. Unser Internetangebot wird
fur Mobilgerdte optimiert. Hier kdnnen wir
dann gegebenenfalls das 6sterreichische Pro-
jekt unterstUtzen.

Die Erfahrungen in Osterreich zeigen, dass
das Forum zum Austausch eher selten
aufgesucht wird. Wir

beispielsweise auch zwei
Trauma-Padagoginnen, die bisher im Rahmen
eines Projekts zur Traumabewaltigung und in
der Fluchtlingshilfe traumatisierten Kindern
und Jugendlichen helfen. Pflegende Kinder
und Jugendliche kénnen sie sicherlich darin
unterstUtzen, besser mit der Belastung und
dem Druck umzugehen.

Sie planen, (iber eine zentrale Hotline bundes-
weit Hilfsangebote zu organisieren. Wie sieht
dieses bundesweite Hilfe-Netzwerk aus?

Superhands ist organisatorisch gesehen ein
bayerisches Projekt. Alle Anfragen und Anrufe
gehen in unserer Geschéftsstelle ein und
werden hier bearbeitet. Deutschlandweit
sind unsere Sozialdienste jedoch gut ver-
netzt, sodass wir sicher in ganz Deutschland
vor Ort Hilfe vermitteln kénnen. Wir haben
keine Berihrungsdngste, mit anderen sozia-

len Einrichtungen wie der

konzentrieren uns daher

Diakonie, der Caritas oder

auf das Hotline-Angebot.
Hier kdnnen betroffene
Kinder und Jugendliche
anonym anrufen und
sich Ratschldge holen.

Wir haben keine Beriih-
rungsangste mit anderen
sozialen Einrichtungen
zusammenzuarbeiten.

privaten Sozialstationen
zusammenzuarbeiten, um
lokal Unterstltzung zu orga-
nisieren — auch wenn wir
nicht vor Ort vertreten sind.
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Familien missen noch umfassender Uber ihre
Unterstltzungsanspriche
informiert werden. Durch
das zweite Pflegestarkungs-
gesetz ist die ambulante
Pflege besser finanziert als
friher. Pflegende Angeho-
rige kdnnen noch starker
durch die Kombination zum
Beispiel ambulanter Hilfen,

Wann startet superhands Deutschland?

Derzeit ist vorgesehen,
Mitte 2017 die Webseite
und die Hotline freizu-
schalten. Die bayerische
Gesundheitsministerin
Melanie Huml unter-
stltzt das Vorhaben.
Zum Projektstart wollen

Leider werden Anspriiche
haufig nicht geltend
gemacht, weil die Betrof-
fenen meist nicht aus-
reichend {ber finanzielle
Unterstiitzungsmaglich-
keiten informiert sind.

wir mit ihr eine gemein-

Tagespflege und Verhin-

same Pressekonferenz im
bayerischen Gesundheitsministerium geben.

Wo sehen Sie die wichtigsten Hilfebedarfe
und Handlungsfelder im Engagement fiir
pflegende Kinder und Jugendliche in Deutsch-
land?

Wir missen das Thema aus der Anonymitat
in die Offentlichkeit holen. Familien, Nach-
barn, Lehrer und professionelle Pflegekrafte
mussen fur pflegende Kinder und Jugend-
liche sensibilisiert werden. Vor einiger Zeit
habe ich einen TV-Beitrag gesehen, der zwar
einen massiven, doch ebenso typischen Fall
wiedergab. Hier sorgten nach dem Tod der
Mutter die 20-jahrige Tochter und die zwei
Séhne, 15 und 17 Jahre alt, fur ihren quer-
schnittsgeldhmten Vater. Sie

derungspflege entlastet
werden. Leider werden die Anspriiche haufig
nicht geltend gemacht, weil die Betroffenen
meist nicht ausreichend Uber finanzielle
Unterstiitzungsmoglichkeiten informiert sind.
Wir erleben in der Praxis regelméfig, dass das
deutsche Pflegesystem zu komplex ist und
die Hilfebedurftigen damit Gberfordert sind.

Bei dem zuvor beschriebenen Beispiel ware
sicher sinnvoll, wenn der Vater wenigstens am
Vormittag in der Tagespflege versorgt wirde
und die Kinder sich in der Schule um ihn
keine Gedanken machen mussten. Aus unse-
rer Sicht sind es auch vor allem die Schulen,
die aufmerksam sein mussen. Lehrkréfte sind
meist die Ersten, die am Verhalten eines Kin-
des erkennen kdnnen, ob zu Hause eine prob-

lematische Situation vorliegt.

fihlen sich fur die Pflege
allein verantwortlich und

Die Frageist, was

Die Frage ist, was der Lehrer
macht, wenn er erfdhrt,

erwarten ungeduldig das
Ende eines jeden Schultages,
um sich wieder um ihren
Vater kimmern zu kénnen.
Sicher ist ihre Situation in der
Nachbarschaft, im Sportver-
ein, bei Behorden und in der
Schule bekannt - dennoch

Lehrer machen, wenn
sie erfahren, dass
ein Schiiler durch
eine Pflegesituation
liberlastet ist. An
wen wenden sie sich?

schienen die Jugendlichen mit der Situation

vollkommen alleine zu sein.

dass ein Schiuler durch die
pflegerische Situation eines
Angehorigen Uberlastet ist.
An wen wendet er sich?
Genau hier setzt superhands
als Anlaufstelle schnell und
unburokratisch an.



Welche Rahmenbedingungen mtissen lhrer
Ansicht nach durch Politik und Gesellschaft
geschaffen werden?

Politik und Offentlichkeit mussen dazu
stehen, dass es pflegende

AKTEURE

Schutz zu nehmen sind, denn beispielsweise
bei Besuchen der medizinischen Dienste
sind die Kinder meist bewusst nicht vor Ort.
Die Probleme sollten trotzdem nicht igno-
riert werden. Es ist die moralische Pflicht der

Gesellschaft, insbesondere

Kinder und Jugendliche gibt.
Sozial- und Jugenddmter
missen zusammenarbeiten.
Sie sollten Betroffenen Hilfe
anbieten und die Angste
der Familien abbauen, dass
sie getrennt werden konn-

Sozial- und Jugend-
amter sollten
zusammenarbeiten
und Betroffenen
Hilfe anbieten.

in diesen Fallen die Kosten
der Pflege unburokratisch
zu tragen. Letztendlich wird
dadurch im Gesundheits-
system eventuell sogar Geld
gespart, wenn zum Beispiel
das pflegende Kind eines

ten, weil sie Unterstltzung

suchen. Beratungsangebote fur pflegende
Kinder und Jugendliche missen ausgebaut
werden. Vor allem die Lehrkréfte in Schulen
mussen fUr das Thema sensibilisiert und Gber
konkrete Anlaufstellen informiert werden. Die
medizinischen Dienste der gesetzlichen und
der privaten Krankenversicherungen — MDK
und MEDICPROOF - sowie die Krankenver-
sicherungen selbst sollten von sich aus tdtig
werden und Kinder und Jugendliche zum
Beispiel Uber den Anspruch einer Tagespflege
aufkldren und diese Leistung aktiv anbieten.
Wenngleich diese Stellen auch ein bisschen in

Tages nicht selbst korperlich
oder psychisch erkrankt und eine Behandlung
vermieden werden kann.

Doch ist Geld nicht das Wichtigste: Bisher fehlt
das Bewusstsein fir diese Kinder und Jugend-
lichen. Die Probleme mussen identifiziert
werden, damit Unterstlitzung wie Sozialhilfe
und Pflegegeld, die Betroffenen zusteht,
ankommt.

Vielen Dank fiir das Gesprdch. Wir wiinschen
Ihnen alles Gute fiir Ihr Projekt.
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~International haben junge Pflegende sehr dhnliche
Probleme”

Im Gesprach

Dr. Hanneli Déhner und Benjamin
Salzmann sind Mitglieder im Verein
wir pflegen - Interessenvertretung
begleitender Angehériger und Freunde
in Deutschland e.V. und engagieren
sich dort unter anderem fir junge
Pflegende. Zusammen waren sie am EU-
geforderten Projekt (im LLP-GRUNDTVIG
Programm) Together for Young Adult
Carers (ToYAC) beteiligt, das sich mit der Situation und den Hilfebedarfen junger erwachsener
Pflegender beschaftigte. In Deutschland setzen sie ihre Arbeit in der Arbeitsgruppe JUMP -
Junge Menschen mit Pflegeverantwortung fort.

Dr. Hanneli D6hner, Soziologin, leitete die AG Sozialgerontologie am Fachbereich Medizin der
Universitat Hamburg. Die Unterstiitzung pflegender Angehdriger ist ihr Schwerpunktthema.
Seit ihrem Renteneintritt arbeitet sie ehrenamtlich am Thema weiter - in Deutschland bei wir
pflegen e.V. und auf europaischer Ebene, bis Mitte 2016 als Vizeprasidentin, bei EUROCARERS -
European Association Working for Carers.

Benjamin Salzmann ist Sozialarbeiter und arbeitet in Berlin in der Fachstelle fir pflegende
Angehorige und bei der Beratungsstelle Pflege in Not im Diakonischen Werk Berlin Stadtmitte
e.V,, die sich beide ebenfalls fiir junge Pflegende einsetzen. Er ist seit 2012 Mitglied bei wir pfle-
gen e.V. und seit 2015 im Vorstand.

Kernaussagen

m  Das Bewusstsein fiir junge Menschen mit Pflegeverantwortung sowie der For-
schungsstand sind in Europa jeweils sehr unterschiedlich ausgepragt.

m  Deutschland gehort zu den Landern, in denen spezielle Unterstiitzungsangebote
kaum vorhanden sind.

m  Der europdische Erfahrungsaustausch kann Entwicklungen in anderen Landern
anregen. Erfahrene Lander kdnnen als Multiplikatoren agieren und den Austausch
mit weniger bewanderten Landern suchen.

= Die Unterstiitzung junger Pflegender geht mit der Unterstiitzung pflegender
Angehdriger im Allgemeinen und dem Streben, Pflege mit Beruf, Ausbildung und
Familie zu vereinbaren, einher.




m  Elementar sind ein &ffentliches Bewusstsein fiir junge Pflegende, ein Hilfesystem,
in dem alle relevanten Akteure zusammenarbeiten und strukturelle Unterstiitzung,

z.B. auf politischer Ebene.

m  Die Angebote missen auf die Realisierung eines angemessenen Pflegesettings
und die Aufrechterhaltung bzw. Wiederherstellung eines altersangemessenen

Lebens fiir die jungen Menschen zielen.

= Wenn junge Pflegende ihre Rolle nicht selbst erkennen oder nicht durch Fachkréfte
im Jugend-, Bildungs-, Gesundheits- und Pflegebereich als solche identifiziert wer-

den, erreichen Hilfsangebote sie nicht.

m  Es ist wichtig, dass sich in Zukunft neben den Netzwerken aus den Bereichen
Pflege und Gesundheit auch Partner aus der Jugend-, Bildungs- und Familienarbeit

beteiligen.

AKTEURE

Seit Langem setzen Sie beide sich bei wir pfle-
gen fiir pflegende Angehérige ein. Wie kam es
dazu, dass Sie sich nun auch speziell fiir junge
Menschen, die sich um ein Familienmitglied
kiimmern, engagieren?

HD: Ende 2010 erreichte uns die Anfrage
einer EUROCARERS-Kollegin aus ltalien, die
europaische Partner fir ein im Rahmen einer
EU-Férderung zu beantragendes Projekt zu
Young Adult Carers in Europa suchte. Uns war
klar, dass es sich um eine in

HD: Forschungsergebnisse zu jungen
Pflegenden zeigen, dass sie, international
betrachtet, sehr dhnliche Probleme haben.
Ziel des Projekts war es deshalb, bestehende
Strategien und Hilfen fur junge erwachsene
Pflegende zu identifizieren und Anregungen
fur andere Lander zu erarbeiten. Bei mehreren
Treffen wurde sehr schnell deutlich, dass das
Bewusstsein fir junge Menschen mit Pflege-
verantwortung sowie der Forschungsstand in
den beteiligten Landern Deutschland, Irland,

Italien, Niederlande, Schott-

Deutschland véllig vernach-
lassigte Gruppe handelt.
Insofern war es eine grof3e
Chance, sich so dem Thema
nahern zu kénnen.

Nachdem das Projekt

Forschungsergebnisse
zu jungen Pflegenden

zeigen, dass sie inter-
national sehr dhnliche
Probleme haben.

land sehr unterschiedlich
ausgepragt sind.

Durch Fallbeispiele von
Betroffenen konnten wir eine
qualitative Anndherung an
die unterschiedlichen Situ-

bewilligt wurde, haben Sie

gemeinsam mit anderen europdischen Orga-
nisationen das Projekt ToYAC - Together for
Young Adult Carers durchgefiihrt. Wiirden Sie
es uns kurz vorstellen?

ationen und Rahmenbedin-
gungen erreichen. Eine Befragung von Exper-
ten verhalf zu einem ersten Eindruck davon,
welche Hilfen flr diese Zielgruppe existieren.
Dabei gehort Deutschland zu den Léndern,
in denen spezielle Unterstlitzungsangebote
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kaum vorhanden sind. Zum Abschluss des
Projekts entwickelten wir ein Handbuch, das
informieren und zum Aufbau von Hilfsange-
boten beitragen soll.

Nicht ganz glucklich waren wir damit, dass
sich das Projekt ausschlie8lich auf junge
Erwachsene, das heil3t 18-

und Familie zu vereinbaren. Léander, die pfle-
gende Angehdrige entlasten wollen, kom-
men nicht darum herum, die Existenz auch
junger Pflegender zu erkennen und sie zu
untersttzen. Sie brauchen eine Perspektive
fUr ein normales, selbstbestimmtes Leben mit
gleichen Chancen wie alle anderen.

bis 24-Jahrige, beziehen
sollte. Daher haben wir
in den Ergebnisberichten
darauf hingewiesen, dass
die altersmalige Eingren-
zung in der Praxis nur
eingeschrankt sinnvoll ist.

Junge Pflegende brauchen
eine Perspektive fiir ein
normales, selbstbestimm-
tes Leben mit gleichen
Chancen wie alle anderen.

Viele Anregungen dazu
bietet der europdische
Erfahrungsaustausch.
ToYAC hat die aktuelle
Entwicklung hier in
Deutschland angestofien.
Ich finde es wichtig, dass

Wichtiger scheinen die

allgemeine Lebenssituation und die Lebens-
phase zu sein. Fur Deutschland haben wir
unsere weitere Arbeit deshalb umfassender
definiert. Unsere Zielgruppe sind jetzt Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsene.

Durch Ihre Arbeit haben Sie Einblicke erhalten,
wie diesem Thema in anderen Lédndern Euro-
pas begegnet wird. Kénnen Sie noch etwas zu
dem unterschiedlichen Problembewusstsein
sagen? Wo sehen Sie europaweit Handlungs-
bedarf?

BS: In den meisten Landern haben zuerst
Fachkrafte aus den Professionen Pflege und
Gesundheit junge Pflegende identifiziert und
ein Bewusstsein fur sie entwickelt, bevor diese
auch auBerhalb von Fachkreisen wahrge-
nommen wurden. Das Problembewusstsein
ist zudem in den Landern am grofiten, wo es
starke Interessenvertretungen oder Struktu-
ren zur Unterstltzung pflegender Angehori-
ger gibt — wie zum Beispiel in GroBbritannien.
Die Forderung nach Hilfe fiir junge Pflegende
geht also einher mit der Unterstitzung pfle-
gender Angehoriger im Allgemeinen und
dem Streben, Pflege mit Beruf, Ausbildung

erfahrene Lander als
Multiplikatoren agieren und den Dialog mit
weniger bewanderten Landern suchen.

Welche Angebote und MaBnahmen sind, aus
europdischer Sicht, am erfolgversprechends-
ten, um jungen Pflegenden zu helfen?

HD: Die Angebote mussen immer zweierlei
im Auge haben: die Realisierung eines ange-
messenen Pflegesettings und die Aufrechter-
haltung beziehungsweise Wiederherstellung
eines altersangemessenen Lebens fir die
jungen Menschen. Voraussetzung dafur ist
das Wissen um die Art und Verbreitung ihrer
unterstitzenden Tatigkeiten und die Bedurf-
nisse der Familienmitglieder. Dazu konnten wir
inzwischen viel aus anderen Ldndern lernen.
Zum Beispiel zeigt sich in Schottland deutlich,
dass, wenn die Unterstltzungsleistungen
von jungen Menschen wahrgenommen und
wertgeschéatzt werden, ein offener Umgang
damit moglich ist. Die Selbstidentifizierung
und der Austausch untereinander werden
so erleichtert und Angebote zur Entlastung
angenommen.



BS: Drei Saulen sind elementar: ein offentli-
ches Bewusstsein fir junge Pflegende, ein
Hilfesystem, in dem alle relevanten Akteure
zusammenarbeiten, und strukturelle Unter-
stdtzung.

AKTEURE

Wir mochten unter Bertcksichtigung der spe-
zifischen deutschen Situation einen Beitrag
zur breiten Sensibilisierung fir diese jungen
Menschen und zum Aufbau von Unterstit-

zungsangeboten leisten. Da

Das offentliche Bewusstsein
ist eine Grundvoraussetzung
fur den Aufbau und die
Inanspruchnahme von Ange-
boten. Es mUssen spezifische
Einzel-, Familien- und Krisen-
beratung, Gruppenangebote
und Selbsthilfe sowie Entlas-
tung angeboten werden. Der
Schul-, Jugend-, Familien-,

hierfir neben dem Aufbau
eines sektorlibergreifenden
Netzwerkes auch politische
Unterstutzung erforderlich
ist, haben wir die Ergeb-
nisse von ToYAC bei einer
Veranstaltung in Berlin
unter anderem den pflege-
politischen Sprechern der
Parteien vorgestellt und
sind auf grof3es Interesse

Drei Saulen sind ele-
mentar: ein 6ffent-
liches Bewusstsein
fiir junge Pflegende,
ein Hilfesystem, in
dem alle relevanten
Akteure zusammen-
arbeiten und struktu-
relle Unterstiitzung.

Gesundheits- und Pflegesek-

tor muss vernetzt sein, Schnittstellen und
Zusammenarbeit missen definiert werden.
Alle missen wissen, wie sie helfen oder wohin
sie weiterverweisen kdnnen. Zuletzt muss
Unterstltzung auch strukturell etabliert wer-
den: Die Bedurfnisse dieser Gruppe mussen
sich beispielsweise in politischen Vorhaben
oder Schul- und Hochschulordnungen spie-
geln.

In Deutschland fiihren Sie die Arbeit des
Projekts ToYAC in dem Projekt JUMP — Junge
Menschen mit Pflegeverantwortung fort. Was
kénnen Sie uns zu JUMP berichten, welche
Ziele méchten Sie erreichen?

HD: Die Arbeitsgruppe JUMP, die sich aus Mit-
gliedern von wir pflegen, aber auch weiteren
Mitgliedern aus Praxis und Forschung zusam-
mensetzt, hat eine Ubersicht Gber thematisch
verwandte Initiativen sowie Uber potenzielle
Netzwerkpartner erarbeitet. Da die meisten
Mitglieder aus Hamburg kommen, wurde
hier zu Beginn ein regionaler Schwerpunkt
gesetzt.

gestofen.

BS: Dieser Austausch hat dazu gefihrt, dass
sich nun auch in Berlin engagierte Akteure
gefunden und vernetzt haben, die fir die
Berliner Region die UnterstUtzung der jungen
Pflegenden anstolen mochten.

Welche konkreten Schritte haben Sie schon
eingeleitet?

HD: Auf einer Veranstaltung in Hamburg im
Juni 2016 haben wir aktuelle Informationen
wie die Ergebnisse eines europdischen
Workshops zu Forschungsergebnissen und
Beispielen guter Praxis einem Fachpublikum
vorgestellt. Wir hoffen, das Netzwerk im Ham-
burger Raum weiter ausbauen zu kdnnen, um
Uber konkrete Initiativen zu diskutieren. Im
Moment scheint uns zentral zu sein, in den
Schulen anzusetzen.

BS: Bisher hatten die meisten Netzwerke und
ihre Partner den Hintergrund Pflege. Uns
ist wichtig, dass sich nun auch Partner aus
der Jugend- und Familienarbeit und dem
Schulwesen einbringen. In Berlin startete im
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Oktober 2016 eine Fach-
veranstaltungsreihe, orga-
nisiert von verschiedenen
Partnern aus dem Sozial-
und Gesundheitsbereich,
die Akteure aus den o. g.
Bereichen zusammen-
bringt. Hier treffen ver-
schiedenen Perspektiven

Die meisten Netz-
werke hatten den
Hintergrund Pflege.
Uns ist wichtig, dass
sich nun auch Partner
aus der Jugend- und
Familienarbeit sowie
dem Schulwesen

BS: Es stimmt mich optimistisch,
dass inzwischen in Deutschland
einige Engagierte und Einrich-
tungen das Thema offentlich
machen. In Berlin wurde die
Zielgruppe zum Beispiel im
MafBnahmenplan fur pflegende
Angehorige der Senatsver-
waltung fir Gesundheit und

zusammen und konkrete

einbringen.
Schritte kdnnen geplant

Soziales sowie der Fachstelle
fur pflegende Angehorige, die

werden.

Welche Initiativen und Projekte wiinschen Sie
sich aulSerdem fiir Deutschland?

BS: Bisher fehlt in Deutschland, bis auf wenige
Ausnahmen, eine flachendeckende ziel-
gruppenspezifische Unterstltzung. Akteure,
Medien und politische Entscheidungstrager
mussen sensibilisiert und Hilfsangebote
geschaffen werden. Damit

auch Partner im ToYAC-Projekt

war, aufgegriffen. In Bad Bram-
stedt gibt es seit einigen Jahren mit young
carers deutschland ein Gruppenangebot und
die Beratungsstelle Pflege in Not bietet seit
dem Herbst 2016 mit dem Projekt echt uner-
setzlich!? eine berlinweite Onlineberatung
fur Jugendliche an. Die Johanniter in Bayern
arbeiten daran, das Osterreichische Projekt
superhands auf Deutschland zu Ubertragen.

einhergehen sollten 6ffent-
lichkeitswirksame Aufkla-
rungskampagnen, damit
junge Pflegende sich als sol-
che identifizieren kdnnen.

HD: Das ist eine gro3e Her-
ausforderung: Wenn sie ihre
Rolle nicht selbst erkennen
oder nicht durch andere

Wenn die pflegenden
Kinder und Jugend-
lichen ihre Rolle nicht
selbst erkennen oder
nicht durch andere
identifiziert werden,
erreichen sie Hilfs-
angebote nicht.

Wir konnten jetzt in der Ber-
liner und Hamburger Region
schon einiges bewegen.
Winschenswert ist das fur
jede Kommune im Land.
Um Unterstitzung anbieten
zu kénnen, muss vor Ort
geschaut werden, wie und
wo Hilfe andocken kann. Die
eine Lsung gibt es nicht!

als pflegende Angehdrige
identifiziert werden, erreichen sie die Hilfsan-
gebote nicht.

In Hamburg ist unter anderem daran die
weitere Forderung der gut entwickelten Ini-
tiative Supakids gescheitert. Das Wissen Uber
verschiedene im Ausland erprobte Zugangs-
wege zu der Zielgruppe kdnnte deren Erreich-
barkeit auch bei uns erhéhen.

Wir danken lhnen fiir das Gespréch und
wiinschen lhnen weiterhin viel Erfolg bei lhrer
Arbeit.
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»Ich habe die Situation nicht an die groRe Glocke

gehangt”

Im Gesprach

Andreas lebt in Osterreich, ist 22 Jahre alt und hat als Jugendlicher fast drei Jahre lang seine
mehrfach schwer erkrankte Mutter gepflegt. Zurzeit macht er bei den Johannitern eine Ausbil-
dung zum Gesundheits- und Krankenpfleger.

Kernaussagen

Fur Andreas war es normal, seine Mutter zu pflegen und fiir seinen Vater da zu sein.

Seine Rolle in der Familie und seine Erfahrungen hatten gute und belastende Sei-
ten.

Weil er viel mit seiner Mutter darliber geredet hat, kann er die Pflegesituation gut
verkraften. Er ist aber dennoch immer wieder am Boden zerstort.

Es gab Menschen, die Verstandnis fiir die Situation von Andreas zeigten, aber auch
solche, die sie nicht nachvollziehen konnten oder gar abgewertet haben.

Seinen Lehrern war die Krankheit der Mutter bekannt, in der Schule hat sich aber
niemand nach seinem Befinden erkundigt. Da er zusammen mit seiner Mutter
gelernt und die Hausaufgaben gemacht hat, hatte er mit dem Schulstoff jedoch
kaum Probleme.

Der Berufseinstieg nach dem Tod der Mutter war fiir Andreas schwer. Beim Arbeits-
marktservice wurde seine Situation nicht beriicksichtigt. Die Johanniter haben es
ihm jedoch ermdglicht, eine Ausbildung zu machen.

Andreas halt es fir sehr wichtig, Hilfe bei den Pflegeaufgaben in Anspruch zu neh-
men. superhands und andere Plattformen sind aus seiner Sicht sinnvolle Angebote.

Andreas empfiehlt, auf die Kinder zuzugehen, ohne sie zu bedrangen. Sie sollten
aktiv Informationen Uber Hilfsangebote erhalten.
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Andreas, du hast als Jugendlicher deine
Mutter bis zu ihrem Tod gepflegt. Wie war das
damals?

Ich habe mit 14 Jahren angefangen, meine
Mutter zu pflegen.Knapp dreiJahre spater, kurz
vor meinem 18. Geburtstag, ist sie verstorben.
Sie hatte mehrere Herz- und Lungeninfarkte,
war Typ-1-Diabetikerin und hatte Knoten an
der Schilddruse, einen Nebennierentumor
und zwei weitere Tumore. Begonnen hat es
mit leichten Tatigkeiten, um den allgemei-
nen Alltag zu bewadltigen. Dann hat sich die
Situation verschlechtert. Sie bekam weitere
Herzinfarkte, dadurch ist die Belastung fur ihr
Herz und ihren Kreislauf noch groRer und sie
noch schwdcher geworden. Sie musste beim
Anziehen und beim Gehen gestUutzt werden.
Ich habe vieles fur sie erledigt, weil sie es
korperlich nicht mehr geschafft hat. Ich bin zu
Arzten gegangen und habe ihr Medikamente
besorgt. Dann habe ich im Haushalt geholfen:
zum Beispiel Kochen und Wdsche waschen.
Zum Ende hat sie dann auch Unterstitzung
beim Waschen gebraucht. Fir mich war es
ganz normal, ihr zu helfen.

Wie kam es, dass du so viel geholfen hast — gab
es keine Erwachsenen, die das tun konnten?

Zwei kranke Eltern
—ich habe einfach
damit gelebt.

Naturlich haben mein
Vater und ich das
gemeinsam gemacht.
Er war aber selbst psy-
chisch krank. Ich sage

es einmal so: zwei
kranke Eltern —ich habe einfach damit gelebt.

Wie bewertest du es heute, dass du deine Mut-
ter gepflegt hast?

Ich sehe das positiv. Im Leben gibt es nichts
geschenkt, man muss immer hart arbeiten.

Es ist schon, dass ich in diesem jungen Alter
fir meine Mutter und meinen Vater da sein
konnte, als sie

Hilfe brauchten.
Es gab schlechte,
aber auch schone

Esist schon, dass

Momente - und
an denen halte ich ter und meinen Vater
mich fest. da sein konnte.

ichin diesem jungen
Alter fiir meine Mut-

Hast du mit deiner
Familie dariiber gesprochen?

Ja. Ich kann das auch heute so gut verkraften,
weil ich mit meiner Mutter viel Uber die Situ-
ation geredet habe. Wir haben sehr viel und
lange miteinander gesprochen, auch Uber
den Tod, der bei ihrer Erkrankung ja jederzeit
eintreten konnte. Reden ist sehr wichtig.

Wie kamst du in der Schule zurecht? Hast du
deine Hausaufgaben geschafft?

In der Schule hatte ich kaum Probleme. Zum
Lernen und fir die Hausaufgaben habe ich
mich mit meiner Mutter an einen Tisch gesetzt.
Sie hat mir fachlich sehr helfen kénnen, so hat
das mit den Hausaufgaben eigentlich immer
gepasst.

Wussten deine Lehrer Bescheid, dass du zu
Hause deine Mutter pflegst? Was haben sie
dazu gesagt?

Wenn etwas passiert ist, haben es die Lehrer
gewusst. Einmal hat mein Vater angerufen,
damit ich friher gehen kann, um meine
Mutter auf der Intensivstation zu besuchen.
Dort gab es strenge Besuchszeiten und ich
habe ohne Probleme schulfrei bekommen,
um hingehen zu kdnnen. Aber in der Schule
hat danach niemand gefragt, wie es mir ging.
Dass sich irgendjemand erkundigt, habe
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ich nicht erlebt. Ich habe
die Situation aber auch
nicht an die grof3e Glocke
gehangt.

Welche Hilfe hast du dir
bei der Pflege gewiinscht?

In der Schule hat niemand
gefragt, wie es mir ging.
Ich habe die Situation aber
auch nicht an die grol3e
Glocke gehangt.

das ist ein Zeichen von
Stérke. Die betroffene
Person wird nicht ver-
nachldssigt, sondern
im Gegenteil, ihr wird
etwas Gutes getan. Es
ist wichtig, auch auf

Welche Hilfe hattest du?

Ich hatte es gut gefunden, wenn zum Beispiel
eine Pflegekraft vorbeigekommen waére, die
meine Mutter professionell versorgt hatte.

Haben deine Eltern keine Unterstiitzung durch
einen Pflegedienst angefordert?

Nein. Wir waren sehr eng miteinander. Es hat
natdrlich schwere Zeiten gegeben, in denen
wir dachten, hoffentlich schafft es die Mama,
Zeiten, in denen es ihr extrem schlecht ging.
Manchmal haben wir jede dritte, vierte Woche
den Notarzt bendétigt. Es ist natdrlich schlimm
zu sehen, wie die Mutter leidet. Das ist auch
fur sie schwer gewesen: Das eigene Kind sieht
sie leiden. Auch wenn sie es verstecken wollte,
ich habe es ihren Augen angesehen.

Hast du mal jemanden um Hilfe gebeten?

Nein. Wir haben das grundsatzlich allein sehr
gut geschafft. Aber trotzdem bin ich froh, dass
es jetzt superhands und andere Plattformen
gibt. Andere verkraften das vielleicht nicht so
gut wie ich oder kdnnen damit nicht so gut
umgehen. Fir sie kdnnen

sich selbst zu schauen.

Kennst du andere Kinder und Jugendliche,
denen es dhnlich geht oder ging?

Damals hat niemand so etwas von sich erzéhlt.
Vielleicht haben sie sich geschamt. Ich bin
auch mal ausgelacht worden. Jetzt habe ich
einen Freund, der einen geistig behinderten
Bruder hat. Er kommt damit nicht gut zurecht,
wahrscheinlich, weil er nicht viel dartber
gesprochen hat.

Aber darlber zu reden und sich helfen zu
lassen, ist sehr wichtig. Ich bin auch gerne
bereit, mich mit anderen Jugendlichen, die
Hilfe brauchen, dartiber auszutauschen.

War es dir anderen gegeniiber manchmal
unangenehm, dass du deine Mutter gepflegt
hast?

FUr meine Mutter habe ich mich nie geschamt.
Es gab Menschen, die mich verstanden haben,
denen konnte ich es sagen. Andere haben
mich aber ausgelacht, sie fanden es halt wit-
zig, weil sie es nicht verstanden haben. Von

denen habe ich mich dann

die Portale eine enorme
Erleichterung sein.

Esist einfach wichtig,

abgewendet. Geschdmt
habe ich mich aber nicht.

dartiber zu reden und

Es ist einfach wichtig, daru-
ber zu reden und sich Hilfe
zu holen. Ich habe mich
friher auch geniert, Hilfe in
Anspruch zu nehmen. Aber

sich Hilfe zu holen.

Ich habe mich friiher
auch geniert, Hilfe in
Anspruch zu nehmen.

Hast du dir mehr Freizeit oder
mal eine Zeit gewiinscht,
wo du dich zu Hause um gar
nichts kiimmern musst?
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Natdrlich. Keine Sorgen zu haben ware schon
angenehm gewesen, das will ich nicht abstrei-
ten.

Hast du eine Idee, wie das ermdglicht werden
kénnte? Wohin hdttest du dich wenden kén-
nen?

Ich kann mich nicht erinnern, dass es irgend-
eine Anlaufstelle gegeben hatte. Zum Gluick
gibt es seit einer Weile so

sollte kostenlos sein und es muss gemeinsam
geschaut werden, welche Leistungen von der
Krankenkasse finanziert werden konnen.

Danke, dass du unsere Fragen beantwortet
hast. Als Letztes mdchten wir wissen, wie es
dir jetzt geht. Wie beeinflusst dich diese Zeit
heute?

Ich bin froh, die Zeit mit meiner Mutter
verbracht zu haben,

etwas wie superhands.
Hatte es zu meiner Zeit ein
solches Angebot gegeben,
hatte ich es genutzt. Man
braucht einen Ruhepol, wo
man Uber alles sprechen
kann.

Beratung sollte kostenlos
sein und es muss geschaut
werden, welche Leistungen
von der Krankenkasse
finanziert werden kénnen.

das kann mir keiner
nehmen. Wie gesagt,
ich kann das heute so
gut verkraften, weil ich
mit meiner Mutter viel
geredet habe. Natir-
lich, das gebe ich zu,

Wenn du im Riickblick fiir dich und deine
Familie einen Wunsch frei héittest, was wdire
das?

Ganz ehrlich: dass meine Mutter und mein
Vater gesund gewesen wadren, ware mein
groBter Wunsch gewesen.

Was wiinschst du dir fiir andere Kinder und
Jugendliche in einer éhnlichen Situation?

Dass auf die Kinder ein bisschen zugegan-
gen wird, aber nicht zu sehr, dass sie nicht
gedrangt werden. Wichtig ist zu zeigen, dass
es Angebote oder Info-Borschiiren gibt, dass
Menschen da sind, die in so einer Situation
helfen. Jugendliche sollten in die Pflege ein-
gebunden werden. Sie sollten natUrlich nicht
alles machen, aber ein bisschen mithelfen,
zum Beispiel Wasser bringen ist in Ordnung.
Wir lernen auch in der Pflegeausbildung, die
Angehdrigen so weit wie moglich einzube-
ziehen. Und dann ist da noch das Problem
der Bezahlbarkeit, das alle haben: Beratung

bin ich auch jetzt, funf
Jahre nachdem meine Mutter verstorben ist,
immer wieder am Boden zerstort. Mir helfen
aber die wichtigsten Personen in meinem
Leben. Das sind mein Vater und meine Freun-
din. Wir sind jetzt seit Uber zwei Jahren zusam-
men. Ohne sie hatte ich keinen Halt im Leben
gefunden oder etwas, woran ich Freude habe.
Insgesamt bin ich froh, dass ich die Verant-
wortung Ubernommen habe, meine Mutter
zu pflegen.

Was machst du zurzeit und was méchtest du
in Zukunft machen?

Momentan bin ich in der Pflegeausbildung.
Der Einstieg in den Beruf war nach dem Tod
meiner Mutter jedoch schwer. Beim Arbeits-
marktservice hat niemand fir meine Situation
Verstandnis gezeigt. Die Johanniter haben
mir ohne Probleme ermdglicht, ehrenamtlich
meine Sanitdterausbildung zu machen, und
nun lerne ich hauptberuflich den Gesund-
heits- und Krankenpfleger. Als Hobby fahre ich
weiterhin im Rettungswagen. Es gibt fur mich
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keine schoneren das Dankeschén in
Berufe als Rettungs- Der Einstieg in den Beruf war nach den Augen. Das ist
sanititer und Pfleger. dem Tod meiner Mutter schwer. das Wunderschone

an diesen Berufen.

Das hangt mit mei-

ner Lebenseinstellung zusammen. Ich helfe  Vielen Dank fiir das Gespréch und alles Gute
Menschen gern, auch wenn es kein Danke-  fiir deine Zukunft.

schon gibt. Bei gewissen Patienten sieht man
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,Ich finde es schon, wenn sie lacht...”

Im Gesprach

Angelina ist 14 Jahre alt und besucht die Realschule. Sie lebt mit ihrer Familie in Nordrhein-
Westfalen und hilft ihrer Mutter und ihrer GroBmutter bei der Pflege ihrer demenzkranken
UrgroBmutter. In ihrer Freizeit schaut sie Motorsport und tanzt und singt gern.

Kernaussagen

= Angelina hilft ihrer Mutter und ihrer GroBmutter bei der Pflege der UrgroBmutter.

= Auch wenn die Situation fir sie und ihre Familie oft anstrengend ist, nimmt die
Familie flir die Pflege keine professionelle Unterstlitzung in Anspruch.

m  Fir die Enkelin ist die Pflegesituation keine starke Belastung. Sie Gbernimmt Pfle-
geaufgaben nicht alleinverantwortlich und kann mit ihrer Mutter und ihrer GroB3-
mutter iber Probleme reden. In der Schule ist sie dadurch nicht beeintrachtigt.
Ein Kurs fir pflegende Angehdrige von demenzkranken Menschen hat Angelina
geholfen, mit der Situation umzugehen.

m  Von Angelinas Hilfe bei der Pflege wissen nur wenige Freunde. Viele Gleichaltrige
wirden die Pflegearbeit vermutlich unterschatzen.

m  Dass ihre Uroma an Demenz erkrankt ist, macht sie traurig; umgekehrt bereitet es
ihr Freude, sie zum Lachen zu bringen.




Deine UrgroBmutter ist an Demenz erkrankt
und wird von deiner Familie gepflegt. Wiirdest
du uns deine Familie und eure Situation kurz
beschreiben?

Ich wohne mit meinen Eltern ganzin der Nahe
des Hauses meiner Oma, nebenan wohnt
auch meine Uroma. Meine

AKTEURE

Gibt es bei der Pflege etwas, das dir leicht-,
oder etwas, das dir eher schwerfallt?

Anstrengend ist es, wenn ich meine Uroma
beim Stehen stltze oder festhalte, weil sie
sich dabei oft sehr schwer macht. Das geht
dann manchmal etwas auf den Ricken. Es ist

aber nicht allzu schlimm.

Mutter und meine Oma
kimmern sich jeden Tag
um meine Uroma und ich
helfe ihnen oft dabei. Vor
allem an Abenden, wenn
meine Oma mal nicht da
ist, gehe ich zusammen mit
meiner Mutter zu meiner

Es macht mich traurig,
dass meine UrgroBmut-
ter an Demenz erkrankt
ist. Schon findeich
aber, dass sie lacht,
wenn sie mich sieht.

Ich helfe trotzdem gern bei
der Pflege.

Was hat sich in deiner
Familie veréindert, seit deine
UrgroBBmutter an Demenz
erkrankt ist? Gibt es mehr
Stress?

Uroma.

Wie ist das Leben mit deiner UrgroBmutter fiir
dich? Was macht dich vielleicht traurig? Was
findest du gut?

Es macht mich traurig, dass meine Urgrol3-
mutter Uberhaupt an Demenz erkrankt ist. Als
ich ein kleines Kind war,

Ja, es gibt mehr Stress, weil wir dadurch viel
zu tun haben.

Wodurch kénnte der Stress verringert werden?
Welche Unterstiitzung braucht ihr?

Wir sind ja zu dritt und schaffen es gut, meine
Uroma zu pflegen. Noch

hat sie sich viel um mich
gekimmert. Daher ist es
eine Umstellung, dass sie
jetzt meine Hilfe braucht.
Schoén finde ich, dass
sie lacht, wenn sie mich
sieht, weil ich auch lache
— manchmal ist sie dann

Wir sind ja zu dritt und
schaffen es gut, meine
Uroma zu pflegen.
Dennoch wiinsche ich
mir manchmal, dass es
weniger Arbeit ware.

mehr Hilfe ist vielleicht zu viel.
Dennoch wiunsche ich mir
manchmal, dass es weniger
Arbeit wére.

Du hast vor einiger Zeit an
einem Qualifizierungskurs fiir
Angehdrige der Deutschen

sehr frohlich.

Was machst du genau, wenn du bei der Pflege
mithilfst?

Ich mache bei verschiedenen Aufgaben mit.
Ich helfe dabei, sie umzuziehen, ihr eine neue
Windel anzulegen, sie aus dem Bett zu holen,
ihr Essen zu machen und es ihr anzureichen.

Alzheimer Gesellschaft e. V.
teilgenommen. Welche Informationen und
Tipps haben dir besonders weitergeholfen?

Mir hat es sehr viel gebracht, dass wir zum
Beispiel darliber gesprochen haben, was zu
tun ist, wenn die Oma widerspricht — wie man
ruhig bleibt und nicht aggressiv wird.
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Wiirdest du anderen Enkelkindern in dieser
Situation empfehlen, auch so einen Kurs zu
machen?

Ich denke, der Kurs wirde auch anderen Kin-
dern nUtzen. Ich habe viel dazugelernt und
eine Menge Uber Demenz

Was hat sich durch die Krankheit deiner
UrgroBmutter in deinem Leben, aulBerhalb
deiner Familie, verdindert — zum Beispiel in der
Schule, bei deinen Hobbys usw.?

Grundsatzlich hat sich nicht so viel verandert.
Ich habe zwar weniger Zeit,

und zur Pflege erfahren,
woran ich vorher nicht
gedacht hatte.

Welche Hilfe oder Ange-
bote brauchen Kinder und
ihre Familien, denen es
dhnlich geht? Was kénnen
z.B. Lehrer oder Sozialar-

Ich habein einem Kurs
fiir Angehdrige viel
dazugelernt und eine
Menge liber Demenz
und zur Pflege erfah-
ren, woran ich vorher
nicht gedacht hatte.

das stort mich aber nicht
besonders. In der Schule
habe ich dadurch keine Pro-
bleme.

Was sind deine Pldne fiir die
Zukunft? Willst du eine Aus-
bildung oder Abitur machen?
In welchem Beruf méchtest

beiter tun? Wiirden dich
Ferienangebote mit anderen pflegenden Kin-
dern interessieren?

Dazu fallt mir leider nichts ein. An solchen
Ferienangeboten hatte ich eher kein Interesse.

Wie finden es deine Freunde, dass du bei der
Pflege mithilfst?

Es wissen nicht viele Freunde, dass ich helfe,
meine Uroma zu pflegen. Ich denke, sie wr-
den auch nicht verstehen, was das flr eine
Arbeit ist. Sie stellen sich das zu leicht vor.
Meine beste Freundin findet gut, dass ich bei
der Pflege helfe. Sie hat mich auch schon mal
zu meiner Uroma begleitet und zugeguckt.
Mit ihr kann ich auch Gber fast alles reden.

Mit wem sprichst du sonst, wenn du mal Prob-
leme hast? Gibt es etwas, was du deiner Mutter
und deiner GroSmutter nicht erzéhlen magst?

Ich spreche mit meiner Mutter und meiner
Oma eigentlich Uber alles.

du spdter arbeiten?

Ich habe schon Uber verschiedene Berufe
nachgedacht, aber ich weill noch nicht
genau, was ich mal werden mdéchte. Ich habe
schon mal als Praktikantin in einem Altenheim
gearbeitet. Das fand ich ziemlich anstrengend,
auch wennich nicht so viel machen durfte. Ich
habe aber gesehen, dass es ziemlich schwie-
rig ist, mehrere dltere Menschen gleichzeitig
zu versorgen, die zum Teil schwerer krank sind
als meine Uroma. Ich kann mir nicht vorstel-
len, immer in der Pflege zu arbeiten.

Vielen Dank fiir das Gesprdch und alles Gute
fiir dich und deine Familie.
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~Lehrer brauchen ein Gespiir fiir die Probleme
pflegender Schiiler”

Im Gesprach

Lieselotte Stallbaum-Jagau war viele Jahre Lehrerin fiir Biologie, Mathematik und Psychologie
an einer integrierten Sekundarschule mit Oberstufe und arbeitet nun als Schulpsychologin
des SIBUZ (schulpsychologisches, inklusionspadagogisches Beratungs- und Unterstiitzungs-
zentrum) in Steglitz-Zehlendorf. Neben ihrer schulpsychologischen Tatigkeit unterstiitzt sie
als Coach Lehrkrafte bei beruflichen Problemen mit Schiilern und Eltern oder bei Fragen zur
Vereinbarkeit von Beruf und Privatleben.

Kernaussagen

m  Als Klassenlehrerin hatte Lieselotte Stallbaum-Jagau Einblick in verschiedene Situ-
ationen: Zum Beispiel musste ein Madchen sich nach dem Tod der Mutter um seine
Familie kiimmern, ein Junge wiederum versorgte seine korperlich behinderte
Mutter.

m  Fortbildungen und Hausbesuche sind sinnvoll, damit Lehrer pflegende Kinder und
Jugendliche identifizieren konnen. AuBerdem brauchen Schulen mehr Sozialarbei-
ter.

m  Die Zusammenarbeit und Vernetzung mit dem Jugendamt ist wichtig.

m  Betroffene Kinder kdnnen sich an Klassenlehrer, Vertrauenslehrer und Sozialpada-
gogen wenden. Da sie allerdings von sich aus selten aktiv werden, missen Erwach-
sene ein Gespur fiir ihre Probleme entwickeln, besonders bei sehr zuriickhaltenden
Schilern.

m  Schulhilfekonferenzen sind ein gutes Mittel, solche Probleme zu besprechen, sich
zu vernetzen und geeignete MaBnahmen zu beschlieBen.
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Frau Stallbaum-Jagau, Sie hatten als Lehrerin
und Schulpsychologin bereits mit Kindern und
Jugendlichen zu tun, die pflegebediirftige
Angehdrige haben und dadurch verstdrkt
im Haushalt oder bei der Betreuung der
Geschwister helfen oder sogar selbst pflegen.
Wiirden Sie uns Ihre Erfahrungen schildern?

Wussten Sie, dass es in Deutschland Schét-
zungen zufolge Uber 200.000 Kinder und
Jugendliche gibt, die mafBigeblich an der
Pflege eines Angehorigen beteiligt sind?
Wie beurteilen Sie das Bewusstsein fiir diese
Schuler bei Lehrern, Schulpsychologen und
Schulsozialarbeitern?

Da ich fast 30 Jahre Lehrerin
war, hatte ich als Klassenleh-

Gerade bei sehr

Diese hohe Zahl war mir und
ist sicher auch vielen Kollegen

rerin Einblick in unterschied- zuriickhaltenden nicht bekannt, aber bei sehr
lichste Konstellationen. Schiilern sollten zurtickhaltenden Schilern sollten
Zum Beispiel versorgte ein Lehrer hellhorig Lehrer hellhérig werden und das

Méadchen nach dem Tod der
Mutter zwei Geschwister
und auch den arbeitenden

werden und das
Gesprach suchen.

Gesprdch suchen.

Die Schule gilt als wichtiger Ort

Vater, der oft dem Alkohol

zusprach, mit Essen und machte den Haus-
halt. Sie hatte dann einen Zusammenbruch
und musste stationdr im Krankenhaus behan-
delt werden. Die Schule brach sie letztendlich
ab. Ein Junge versorgte seine im Rollstuhl
sitzende Mutter. Er brach nachts wegen eines
nicht erkannten Herzfehlers zu Hause auf
der Toilette zusammen und verstarb. Letzt-
lich habe ich viele Kinder von Alkoholikern
kennengelernt, die im Familiensystem eine
verantwortliche Rolle zu spielen hatten.

Wie wurden Sie auf diese Schiiler aufmerk-
sam?

Das Madchen fehlte hdufig — mit sehr unter-
schiedlichen und nicht nachvollziehbaren
Entschuldigungen, bis es einmal am Telefon
unter Tranen von dem Druck berichtete, unter
dem es stand. Der herzkranke Junge hat nie
Uber seine Probleme gesprochen, er war nur
sehr still. Kinder von Alkoholikern werden
oft mit Aufgaben Uberfrachtet. lhre Situation
kam zu meiner Zeit bei Hausbesuchen oder in
Telefonaten heraus.

zur Ildentifikation pflegender Kin-
der und Jugendlicher. Wie sehen Sie hier die
Méglichkeiten der Schulen?

Sinnvoll wdren Schulungen und die etwas
aus der Mode gekommenen Hausbesuche.
Ich denke, dass auerdem die Vernetzung mit
dem Jugendamt wichtig ist.

Wie wurden die betroffenen Kinder und
Jugendlichen, mit denen Sie persénlich zu tun
hatten, durch die Schule untersttitzt?

Bei der genannten Schilerin wurden die Kol-
legen informiert. Es wurde versucht, zu Hause
zu vermitteln.

Wissen Lehrer, wie sie ihnen helfen kbnnen?
Welche Mdglichkeiten und Anlaufstellen
stehen den Schulen aus lhrer Sicht zur Verfii-

gung?

Lehrer kommen in solchen Fallen nicht immer
gleich auf die Idee, Kontakt zum Jugendamt
aufzunehmen. Hier kann aber eine Zusam-
menarbeit sinnvoll sein.
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Die Erziehungswissen-
schaftler Gisela Schulze und
Steffen Kaiser berichten in
diesem Report, dass bereits
ein ,offenes Ohr” vielen
Kindern hilft. Wie sieht das
in der Praxis aus: An wen
kénnen sie sich wenden?

Lehrer kommen nicht
immer gleich auf die
Idee, Kontakt zum
Jugendamt aufzuneh-
men. Hier kann aber
eine Zusammenarbeit
sinnvoll sein.

kénnen bestehende Unter-
stlitzungsmaBBnahmen flir
pflegende Kinder und Jugend-
liche genutzt werden?

Auch auf diesen Gebieten
gibt es relativ wenige Ange-
bote. Es geht vor allem ums
,/Angenommenwerden”. Dies

Die Kinder und Jugendli-

chen kénnen sich an Klassenlehrer, Vertrau-
enslehrer und Sozialpddagogen wenden. Da
allerdings diese Schiiler von sich aus selten
aktiv werden, mussen Erwachsene ein Gespir
dafur entwickeln.

Was brauchen Schulen, um

ist ja auch das Problem bei
den anderen vulnerablen Schilergruppen.

Wie, glauben Sie, sollte die Zusammenarbeit
beispielsweise von Schulen, Jugendeinrich-
tungen, Arzten und Pflegekassen gestaltet
sein?

betroffenen Kindern und
Jugendlichen zu helfen?

Schulen benétigen mehr
Sozialarbeiter und Lehrer
sollten Fortbildungen zu
diesem Thema besuchen.

Schulhilfekonferenzen sind
ein gutes Instrument, solche
Probleme auf den Tisch

zu bringen und geeignete
MaRnahmen zu beschlieRen.

Schulhilfekonferen-
zen sind ein gutes
Instrument, solche
Probleme auf den
Tisch zu bringen und
sich zu vernetzen, wie
zum Beispiel mit dem

Mit Blick auf andere vulnerable Schiilergrup-
pen, beispielsweise sozial benachteiligte
Kinder, Kinder mit psychischen Erkrankungen
oder aus einem suchtbelasteten Umfeld — wie

Kinder- und Jugend-
psychiatrischen Dienst, und um geeignete
erleichternde Mallnahmen zu beschlie3en.

Wir danken lhnen fiir das Gesprdich.
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Online-Communities fiir junge Pflegende in
GroRbritannien

Im Gesprach

Der Carers Trust ist
eine der wichtigsten
Organisationen fur
pflegende Angehorige
in Grof3britannien. Er
setzt sich fuir die Unter-
stlitzung und Anker-

kennung all jener ein,

die Familienmitglieder oder Freunde unbezahlt pflegen, weil diese korperlich oder psychisch
krank sind beziehungsweise eine Behinderung oder ein Suchtproblem haben. Dieses Engage-
ment erfolgt tber ein Netzwerk von Partnern in ganz Grof3britannien sowie tiber zwei Online-
Communities fiir junge Pflegende: Babble und Matter (weitere Informationen in der Rubrik Im-
pulse). Sie konnen auf diesen Social-Media-Plattformen ihre Erfahrungen teilen und erhalten
individuelle Unterstiitzung.

Michele Lambert ist Head of Digital Communications beim Carers Trust und war als Projektma-
nagerin fir die Entwicklung von Babble und Matter zustandig.

Anna Morris ist Senior Policy Manager Young Carers and Young Adult Carers beim Carers Trust.

Ewan Main arbeitet als Community Manager bei Babble und Matter und ist Teil des Teams, das
die Plattformen betreut.

Kernaussagen

m  Pflegende Kinder und Jugendliche (Young Carers) sollten vor pflegerischer Verant-
wortung bewahrt werden, die sich negativ auf ihre Gesundheit, ihr Wohlbefinden
und ihre Zukunftschancen auswirken kann.

= In GroBbritannien wurden die gesetzlichen Rahmenbedingungen dafiir geschaf-
fen, dass Young Carers schneller identifiziert werden kdnnen und die erforderliche
Hilfe erhalten. Es gibt jedoch noch immer tausende Kinder, die unangemessene
Pflegerollen Gbernehmen.

m  Mit Social-Media-Plattformen kdnnen junge Menschen gut erreicht werden. Sie
sind mit digitalen Medien aufgewachsen und kennen sich damit sehr gut aus.

s Die Online-Plattformen Babble und Matter sind soziale Orte, an denen Young
Carers sich austauschen und Freundschaften schlieBen konnen. Bei Bedarf werden
sie dabei unterstiitzt, lokale Ansprechpartner und Dienste zu finden.




m  Die Werbung firr die Online-Angebote erfolgt Gber verschiedene Medien. Im
Internet ist entscheidend furr den Erfolg, wie gut die Seiten mittels Suchmaschinen

gefunden werden.

m Die Zahl der Seitenbesuche und Beitrdage (Posts) zeigt, dass die Zielgruppe erreicht
wird. Es muss jedoch kontinuierlich Zeit investiert werden, um die Reichweite zu

erhéhen und Inhalte zu erstellen.

AKTEURE

Der Carers Trust vertritt und unterstiitzt
pflegende Angehérige in GroBbritannien. Sie
helfen auch pflegenden Kindern und Jugend-
lichen sowie jungen Erwachsenen (Young
Carers und Young Adult Carers). Was sind ihre
spezifischen Bediirfnisse und welche Art von
Unterstiitzung bieten Sie ihnen an?

telefonieren und Hilfe beim Nachholen von
Lernstoff voraus.

Young Carers nehmen sich oft selbst nicht als
solche wahr. Es kommt also darauf an, dass
Erwachsene, die mit ihnen und ihren Familien
in Kontakt kommen, sie identifizieren. Um

ihnen dies zu ermoglichen,

ML: Young Carers sind in
erster Linie Kinder und
Jugendliche, die vor pfle-
gerischer Verantwortung
bewahrt werden sollten,
die negative Folgen fUr ihre
Gesundheit, ihr Wohlbe-
finden und ihre Zukunfts-

Pflegende Kinder und
Jugendliche miissen
vor negativen Folgen
fiir ihre Gesundheit und
ihre Zukunftschancen
geschiitzt werden.

haben wir eine Reihe von
Materialien und Hilfestel-
lungen entwickelt. Weiter-
hin verfiigen wir Uber ein
Netzwerk von 160 lokalen
Partnern, von denen 87
Young Carers direkt, prak-
tisch und emotional, unter-

chancen haben kénnte. Sie
stehen am Anfang ihres Lebens und mégliche
Probleme kénnen lange nachwirken.

Um diesen vorzubeugen beziehungsweise
rechtzeitig darauf zu reagieren, muss die
gesundheitliche und psychologische Versor-
gung junger Pflegender

stltzen.

Wir arbeiten zudem daran, die Anerkennung
von und die Unterstltzung fur pflegende
Kinder zu verbessern. Zusammen mit der
Regierung haben wir dafiir gesorgt, dass sie
ein Recht darauf haben, dass ihre Bedarfe

individuell ermittelt werden

gesichert sein. Sie brauchen
UnterstUtzung, um mit Blick
auf Schule und Erwerbsté-
tigkeit nicht benachteiligt
zu sein. Dies setzt Ver-
standnis, flexible Abgabe-
fristen, die Moglichkeit zu

Wir arbeiten daran,
Anerkennung von
und Unterstiitzung
fiir pflegende Kinder
und junge Erwach-
sene zu verbessern.

und sie gesetzlichen Anspruch
auf Unterstltzung haben.

Der Carers Trust bietet au3er-
dem Unterstlitzung Uber die
Online-Communities Babble
und Matter, von denen sich
eine an Kinder und Jugendliche
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unter 18 Jahre und die andere an junge
Erwachsene zwischen 16 und 25 Jahren rich-
tet. Die Sorgen der Jingeren beziehen sich
haufig nicht auf ihre Pfle-

Freundschaften schlieBen kénnen. Dies ist
besonders wichtig, da sie haufiger als ihre
Altersgenossen ausgegrenzt sind. Junge Pfle-

gende kénnen per Chat oder

gerolle, sondern auf andere
Probleme wie Druck in der
Schule, Schwierigkeiten mit
Freunden, Streit zu Hause
und psychische Probleme,
die dadurch verschlimmert

Mit Social-Media-
Plattformen kdnnen
junge Menschen gut
erreicht werden.

E-Mail vertraulich Rat erhalten.
Die Plattformen bieten Ano-
nymitdt — personliche Daten
werden nicht weitergegeben,
das Unterstltzungsteam aus-

werden. Gleichzeitig neh-

men sie gerne Moglichkeiten wahr, um Spal3
zu haben und das Pflegen fir eine Weile zu
vergessen. Junge Erwachsene hingegen
bendtigen eher Unterstlitzung bei den Din-
gen, die sich in ihrem Leben dndern, wie zum
Beispiel Auszug aus dem Elternhaus, Prifun-
gen, Arbeit, Studium.

Soziale Netzwerke werden als die zentralen
Medien angesehen, die Kinder und Heran-
wachsende zur Unterhaltung, Kommunika-
tion und Information nutzen. Sie versuchen,
Young Carers liber die Online-Plattformen
Babble und Matter zu erreichen. Warum
meinen Sie, dass diese Art

genommen.

Der wichtigste Vorteil ist der einfache Zugang.
Die Online-Dienste sind immer verfligbar.
Young Carers, flr die Hilfe sonst schlecht
erreichbar ist, beteiligen sich eher in Online-
Communities, zumal sie haufig zu wenig
Zeit fur ihre Interessen oder soziale Kontakte
haben.

EM: Die jungen Leute finden Babble und
Matter sehr hilfreich. Sie sind beide als soziale
Orte gedacht: Nutzer kdnnen sich schnell
einloggen und Zeit mit anderen verbringen.
Viele der Inhalte haben nichts mit Pflege zu
tun. Unsere Mitarbeiter moderieren alles und

beantworten tdglich E-Mails.

der Kommunikation bei
pflegenden Angehérigen in
diesem Alter besonders gut
funktioniert?

ML: Mit Social-Media-Platt-
formen kénnen junge Men-

Wir hoffen, dass
die gegenseitige
Unterstiitzung der
Nutzer, der Peer
Support, zunimmt.

Wir haben aber beobachtet,
dass die Antworten und der Rat
anderer Young Carers hdufig
mehr Gewicht haben als die
unseres Teams. Unsere Hoff-
nung ist, dass die gegenseitige
Unterstitzung der Nutzer,

schen gut erreicht werden.

Als ,Digital Natives” sind sie mit mobilen End-
geraten aufgewachsen und kennen sich meist
sehr gut mit digitalen Medien aus. Sie sind
es gewohnt, unterwegs auf Informationen
zuzugreifen und sich online mit anderen zu
vernetzen. FUr Young Carers sind Babble und
Matter Orte, an denen sie mit anderen jungen
Menschen, die sie verstehen, zusammenkom-
men und in einer geschitzten Umgebung

der Peer Support, zunimmt
und Teile unserer Hilfe ersetzen wird. Bisher
unterstltzen wir die Young Carers bei ihren
Problemen hauptsdchlich dadurch, indem wir
mit ihnen Uberlegen, mit wem sie sprechen
und wohin sie sich wenden kdnnen oder wie
sie mit Konflikten besser zurechtkommen.



Wie kénnte die Unterstiitzung erweitert wer-
den? Wie sollten Online-Unterstiitzung und
persdnliche Unterstiitzung vor Ort einander
ergdnzen?

ML: Wir haben Babble und Matter als virtuelle
Unterstitzung fur Pflegende

AKTEURE

Wir missen daher viel Zeit investieren, um
Inhalte zu entwickeln und das Engagement in
der Community aufrecht zu erhalten. Matter
hat, wie erwartet, weniger Besuche, da hier
die Zielgruppe kleiner ist. Wir arbeiten stan-
dig daran, unsere Reichweite zu verbessern,

dennoch erreichen wir nur

entwickelt, um lokale Dienste zu
erganzen und zu erweitern. Hilfs-
angebote in den Kommunen
konnen starker auf die Bedarfe
vor Ort zugeschnitten sein.

Online-Unterstiit-
zung sollte mit

lokalen Angeboten
verkniipft werden.

einen Bruchteil der jungen
Pflegenden in GrofBbritan-
nien. Dass sie haufig nicht
entdeckt werden und wir
als Wohlfahrtseinrichtung
mit einem sehr begrenzten

EM: UnterstUtzung im Internet
ist wichtig und gut — aber leider
kann sie niemals so gut sein wie
der personliche Kontakt. Wenn
wir E-Mails beantworten, wissen
wir nie, wie sich das Leben des
Betroffenen danach tatsachlich
entwickelt. Wir sind jedoch auch
erreichbar, wenn Dienste vor
Ort nicht verfigbar sind. Online-
Unterstltzung sollte daher gut

Wir arbeiten stan-
dig daran, unsere
Reichweite zu ver-
bessern, dennoch
erreichen wir nur
einen Bruchteil der
jungen Pflegenden
in GroRbritannien.

Marketing-Budget auskom-
men mussen, ist nach wie
vor eine Herausforderung.

Wie werben Sie fiir lhre
Webseiten? Welche Rollen
spielen Medien wie Face-
book und YouTube fiir Ihre
Online-Angebote?

ML: Wir werben fUr unsere

mit lokalen Angeboten verknupft
werden: Wir missen unkompliziert zusam-
menarbeiten und Hilfe vermitteln kdnnen.

Sind Sie mit der Zahl der Seitenbesuche
beziehungsweise der Anmeldungen und dem
Engagement junger Nutzer zufrieden?

ML: Babble startete im Januar 2015 und ich
freue mich dartber, wie viele Seitenaufrufe es
im ersten Jahr gab: etwa 46.000 Besucher und
Uber 118.000 Seitenbesuche. Viel wichtiger ist
aber die sehr hohe Zahl der Anmeldungen
und Beitrdge in der Community in Form von
Posts, Kommentaren, Likes. Das deutet darauf
hin, dass wir das richtige Publikum erreichen.
In Bezug auf Young Carers besteht eine
besondere Hirde darin, dass sie Inhalte eher
konsumieren als selbst welche zu verfassen.

Online-Angebote Uber
verschiedene Medien. Im Internet ist ent-
scheidend fur den Erfolg, wie gut die Seiten
mittels Suchmaschinen gefunden werden.
Wir achten sehr darauf, dass die Inhalte
regelmafig aktualisiert und qualitativ hoch-
wertig sind. Zudem bauen wir Netzwerke
auf und verlinken eigene und fremde Inhalte.
Wir nutzen dazu auch Google Ads. Soziale
Medien sind ein wichtiger Kanal. Wir wollen
vorwiegend Familien und Berufsgruppen
ansprechen, die moglicherweise mit Young
Carers in Kontakt kommen, und diese an
Hilfsangebote verweisen kénnen. Am besten
funktioniert das Uber grolere Kampagnen
und Aufrufe — zum Beispiel gab es durch den
Young Carers Awareness Day im Januar 2016
einen enormen Anstieg bei den Seitenbesu-
chen und Anmeldungen bei Babble.
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Schlief3lich werben wir auch
offline — zum Beispiel bei
Veranstaltungen oder in
Broschiren. Wir haben Pos-
ter und Postkarten, die wir
Schulen, Krankenhdusern,

Wir werben auch offline
- bei Veranstaltungen,
in Broschiiren, mit
Postern und Postkarten.

pflegende Angehodrige.
Flr die Zukunft wollen
wir sicherstellen, dass sie
bedarfsorientiert weiter-
entwickelt und nachhaltig
betrieben werden. Die

Hausdrzten und Pflege-
diensten zur Verfligung stellen.

Wie kénnten aus lhrer Sicht mehr Young
Carers erreicht werden?

ML: Young Carers sehen sich selbst oft nicht
als pflegende Angehdrige. Erwachsene, die
mit ihnen Kontakt haben, mussen daher
aufmerksam sein, um sie als Young Carers
zu identifizieren und Hilfe zu vermitteln. Die
Menschen missen verstehen, was Young
Carers leisten, welche Probleme sie haben
und welche Unterstlitzung sie brauchen. Hier-
bei ist Offentlichkeitsarbeit unser wichtigstes
Werkzeug. Wenn die Aufmerksamkeit fur
Young Carers in der Offent-

Herausforderung ist, mit
dem schnellen digitalen Wandel und den
Erwartungen dieser Altersgruppe Schritt zu
halten, sodass unsere Dienste relevant und
hilfreich bleiben.

Welche MaBnahmen empfehlen Sie, um
Young Carers in Grof3britannien, in Deutsch-
land und anderswo besser zu unterstiitzen?

EM: Ich bin sehr erfreut dariiber, wie sehr das
Bewusstsein flr Young Carers in GroBbritan-
nien gewachsen ist. Einige Probleme missen
jedoch noch besser geldést werden. Zum
Beispiel sinken die Budgets im Sozialwesen
standig und es gibt nicht gentigend Ange-

bote, damit Betroffene das

lichkeit wéachst, kdnnen sie
sich selbst eher als solche
identifizieren und erfahren,

Wir miissen mit dem
schnellen digitalen

erhalten, worauf sie Anspruch
haben. Ein weiteres Problem
ist, dass viele vulnerable junge

wie sie Hilfe erhalten. Wir Wandel und den Menschen die Unterstiitzung
bemihen uns standig, rele- Erwartungen dieser durch Sozialarbeiter ablehnen.
vante Berufsgruppen, dieall-  Altersgruppe Schritt

gemeine Offentlichkeit und
die Medien fr dieses Thema
zu sensibilisieren — und ver-
suchen, auf nationale und

halten, damit unsere
Dienste relevant und
hilfreich bleiben.

Junge Pflegende benétigen
Orte, an denen ihre Probleme
verstanden werden und sie
positive Interaktionen und

lokale Entscheidungstrager
einzuwirken.

Wie sieht die Zukunft von Babble und Matter
aus? Werden sie weiterhin angeboten?

ML: Babble, geférdert durch The Queen’s
Trusts, und Matter, finanziert durch eine
Partnerschaft mit The Co-operative, sind
zentrale Bestandteile unserer Angebote fiir

Beziehungen erleben kénnen,
die ihnen zu Hause oder mit Gleichaltrigen
fehlen. Zudem sollte sichergestellt sein, dass
sie in Hinblick auf ihre Ausbildungschan-
cen und ihre finanzielle Absicherung nicht
benachteiligt werden.

AM: In GroB3britannien wurden die gesetzli-
chen Rahmenbedingungen daftir geschaffen,
dass Young Carers frih erkannt werden und
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die notwendige Hilfe erhal-
ten. Es gibt jedoch noch
immer tausende Kinder, die
unangemessene Pflegerol-
len Ubernehmen.

Unterstltzungsangebote
mussen bedurfnisorientiert,
ausreichend und nachhaltig
finanziert sein, auch um die
korperliche und psychische

In GroRbritannien wur-
den die Rahmenbedin-
gungen dafiir geschaffen,
dass Young Carers friih
erkannt werden und Hilfe
erhalten. Tausende Kinder
libernehmen jedoch noch
immer unangemessene
Pflegerollen.

mussen Unterstitzungs-
dienste fur Kinder und
Erwachsene zusammen-
arbeiten.

Ein weiterer wichtiger
Handlungsbereich ist
der Zugang zu Bildung
und Ausbildung fur
Young Carers. Wir moch-
ten, dass sie in Grol3bri-

Gesundheit pflegender Kin-

der und Jugendlicher zu schitzen. Ihre Fami-
lien missen ihren BedUrfnissen entsprechend
unterstltzt werden, damit die Kinder und
Jugendlichen gar nicht erst zu pflegenden
Angehdorigen werden. Auch daher ist es wich-
tig, immer die ganze Familie zu betrachten
(Whole-Family-Approach). In diesem Sinne

tannien in den Schulen
routinemallig identifiziert werden. AuSerdem
brauchen sie individuelle Unterstitzung beim
Ubergang in weiterfihrende Ausbildungen
und in die Berufstatigkeit.

Vielen Dank fiir das Gesprdch und alles Gute
fiir Ihre Projekte.
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Impulse

In dieser Rubrik werden nationale und internationale Unterstiitzungsprojekte fiir Kinder
und Jugendliche mit kranken, behinderten und pflegebedirftigen Familienangehdérigen
vorgestellt. Bisher gibt es in Deutschland wenige Angebote mit dem Fokus auf pflegende
Kinder und Jugendliche. Die vorgestellten Hilfsangebote kdnnen Impulse fiir die weitere
Entwicklung von Angeboten fiir junge Pflegende geben.
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Unterstiitzungsangebote fiir Kinder und
Jugendliche

Europa

- Osterreich: superhands, Johanniter-Unfall-Hilfe Osterreich

- GroBbritannien: Babble und Matter, Carers Trust

Deutschland

-

_)

young carers deutschland, Kinderschutzbund Segeberg gGmbH

echt unersetzlich!?, Pflege in Not, Diakonisches Werk Berlin Stadtmitte e.V.
COSIP-Konzept: Psychosoziale Beratung fiir Kinder kranker Eltern
Flisterpost e.V. Mainz — Unterstttzung fur Kinder krebskranker Eltern

Angebotsdatenbank und LARES-Friiherkennungstool, Stiftung FamilienBande:
Gemeinsam fir Geschwister

Alzheimer & YOU, Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V.

superhands, Johanniter-Unfall-Hilfe e.V. Deutschland, Regionalverband Unter-
franken
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Hilfe und Rat in Osterreich: superhands

Im Jahr 2012 startete das Projekt super-
hands der Johanniter Osterreich. Die Ziele
des Projekts sind es, pflegende Kinder und
Jugendliche zu ermutigen, Hilfe zu suchen
und zu nutzen, und in der
Offentlichkeit ein groBeres

©® ©® | supernands: Hite und Uni. %

Finanziert wird das Projekt aktuell Uber
Sponsoren, Spenden und Mittel des Bundes-
ministeriums fir Arbeit, Soziales und Konsu-
mentenschutz (BMASK) in Osterreich. Um die

& = € [ wwwsuperhands.at

Bewusstsein flr Betroffene
zu schaffen.

Die Internetplattform
superhands.at bietet
Informationen zum Thema
Pflege und Hilfe an. Dazu
gehoren praktische Tipps
fur den Pflegealltag und
bei Notféllen sowie Infor-
mationen, zum Beispiel zu
rechtlichen Fragen und zu
Krankheiten — aber auch
Ideen fur die Freizeit. Sie
kdnnen auflerdem ano-
nym Uber eine kostenlose
Hotline oder eine Online-
beratung ihre Fragen und
Probleme besprechen.

Ziel ist es auch, Mitschiler, Lehrkréfte, Sozial-
arbeiter, Arzte, Pflegedienstleister und andere
Personengruppen, die mitjungen Pflegenden
Kontakt haben, zu sensibilisieren. So kann das
Projekt auch dazu beitragen, dass die Kinder
und Jugendlichen héufiger als pflegende
Angehorige identifiziert werden. Durch
Presse- und Medienarbeit, zum Beispiel auch
Uber Social-Media-Formate, sollen Betroffene
Uber die Angebote von superhands infor-
miert sowie Akteure und Multiplikatoren auf
dieses Thema aufmerksam gemacht werden.

- L2

Home | Ober Uns | Erem & Padagoginnen | Mihetlen | Pariner

‘superhands hilft, informiert und entlastet Kinder
und Jugendilche, dle Angehdrige pflegent

‘neuen Spilelestival in Ger Wesse Wien unterwes.
Findn 6 und sotz Gich g, 16 Kingor und Jupordiicho
o e Angencrigen phisgent

un? Die L14 B9
e richtige Entscheidung zu veien.

ergangene Woehe wurés dar caterraichisehe

77| ©

Ein Projekt der Johanni

superhands Taistoahetine!
0800 88 87 87
mﬂm' Bonnerstag 16%-17°

dJ

Das suporhands Washotichen ist erstmals auf dem

L14 Bildungs- und Berufsinfolage
Mit 14 Jahvon ol sich dio Erago: Was wilich waiter

5 woiteriosen.

Supertancs Was o Supertancs
Kingarmutsprai 3018 veriahan, Dat Ein Projokt dar Johanniter Jugendliche
MASkDRENEN Rarn Can ANSRENLNGER7 . $M5858n %

,Plagerin mit Herz" gesucht

e Pacssoginen Mararen
Kontakt Notfall Rettung 144 1ste
Laben

superhands
St gernn mie 368 Gutat

Angebote des Projekts langfristig zu sichern
und auszubauen, wird nach weiteren Finan-
zierungsmaoglichkeiten gesucht.

Die Projektleiterin Anneliese Gottwald berich-
tet Uber ihre Erfahrungen im Interview in der
Rubrik Akteure.

Weitere Informationen

2 www.superhands.at
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Social-Media-Plattformen: Babble und Matter

Der Carers Trust ist eine der groi3-

888 / Goen o smomic %

€ o @ 8 o banbie.carers.org ®

ten Interessenvertretungen fur
pflegende Angehdrige in GroBbri-
tannien und richtet sich mit spezi-
ellen Informations- und Unterstit-
zungsangeboten auch an junge
Pflegende. Im Jahr 2015 starteten
die beiden Online-Communities
Babble und Matter fir pflegende
Kinder und Jugendliche unter 18
Jahren beziehungsweise im Alter
von 16 bis 25 Jahren. Sie kénnen
sich dort in einem geschitzten
Raum austauschen, informieren
sowie Rat und Hilfe erhalten. Ein
Online-Team beantwortet Fragen
direkt per E-Mail oder Chat. Ziel des
Carers Trusts ist es, dass die Online-
Plattformen geschitzt genutzt
werden kdnnen, Spall machen und
die jungen Pflegenden unterstUt-
zen —also,safe, fun and supportive”
sind.

SEARCH Q

Babble s an onine community
‘young carers, a space for fiendship, carerstrust
‘acvice and fun. Leam more.

support.

Das Layout ist altersgerecht als
modernes Social-Media-Format
gestaltet und fir Smartphones und
Tablets optimiert. Die Kinder und
Jugendlichen kénnen chatten, ihre
Fragen stellen oder sich im Forum
beteiligen, wenn sie Uber einen
Internetzugang verfiigen.

Der Carers Trust wird vor allem aus
Spenden, Fordergeldern, Mitgliedsbeitragen
sowie aus Eigenmitteln finanziert.

Drei Mitarbeiter des Carers Trust geben in
einem Interview in der Rubrik Akteure Einblick
in ihre Erfahrungen.

#fiter [ Askaquestion [T

e Babble

MENU =

Carers Trust tips Lestacuviy: 100y g0
- ty: 18y sg

How do | get into the chatroom?

Babble ()

Y

»

o ek ks

I The theme

INFO AND ADVICE

Sarah - Online Team 15

Dormentia event - ips 1o help you cope day 1o day.

Find out as much as you can about dementia

Matter News

TAKING PLAGE NOW: A deme

Weitere Informationen

2 babble.carers.org
2 matter.carers.org
2 www.carers.org
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Hilfe fiir Kinder und Jugendliche mit kranken
Familienangehorigen: young carers deutschland

Nach englischem Vorbild wurde im Jahr
2010 das Projekt young carers deutschland
als Modellprojekt durch den Rotary Club Bad
Bramstedt ins Leben gerufen®. Das Projekt
richtet sich an Kinder und Jugendliche, in
deren Familien zum Beispiel Eltern oder
Geschwister chronisch krank oder behindert
sind, und die an der Pflege beziehungsweise
in hohem MaBe an der Familienarbeit betei-
ligt sind.

Es ist eines der BUBBY Divoms oo e
wenigen Projekte
in Deutschland, das
Kindern, Jugend-
lichen und ihren
Familien krankheits-
Ubergreifend Hilfe
anbietet, das heift
kein spezifisches
Angebot fir Kinder
krebskranker oder
psychisch kranker
Eltern ist. Ziel ist es,
den Kindern und
Jugendlichen bei
der Stressbewalti-
gung zu helfen, sie zu Krankheit und Pflege
zu informieren und zu beraten, ihre indivi-
duellen Fahigkeiten zu férdern und ihnen
altersgerechte Aktivitdten zu ermdoglichen.
Die Projektarbeit umfasst Vernetzungs- und

- C [ wwwyoungearers.de/index.php

© START ELTERN

young carers

Herzlich Willkommen aut unserer Internetseite fir Kinder

Offentlichkeitsarbeit, Elternarbeit und ein
Gruppenangebot fur Kinder und Jugendliche.

Seit 2013 ist der Kinderschutzbund Bad Sege-
berg Trdger von young carers deutschland.
Bisher wird das Angebot ausschlie3lich aus
Spenden und Mitteln des Kinderschutzbun-
des getragen — langfristig ist die Finanzierung
bisher nicht gesichert.

UM WER KUMMERST DU DICH?
UND WER KUMMERT SICH UM DICH?

KIDS UND TEENS PROFIS

Reden?
Rul einfach an und vereinbare einen
Tomin (§ 04551 - 88888

Umgebung

Young carers deutechiand untarstutzt Kindar und Jugendich mit

kvanken, bohindarton odor pllogabodirttigon Angohérigen. Ubor

Wir beraten Kinder und Jugendiiche, bieten Gruppentrefien an und
helfen — natdriich kostenfrei und vertraulich.

oder in una

Deutscher Kinderschutzbund

S~ Segeberg gGmbH
i
{4

Pionyt

. ———
£ es
4 Bad Bramstedt

200,000 Kids giot s allein in Deutschland = du bist nicht allein

C

Deutscher Kinderschutzbund Seqeberg gGmbH Progse | Spongoren | Spenden | Impressum

Weitere Informationen

2 www.youngcarers.de

6 Das Konzept und das Modellprojekt werden in folgender Publikation ausfihrlich dargestellt: Gro3mann, Nora (2015). Young Carers
- Kinder kranker Eltern. Bedarfserhebung, Entwicklung, Umsetzung und Evaluation eines Praventionsangebotes. Dissertation. Europa-

Universitat Flensburg.
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Beratung fiir Jugendliche mit
Pflegeverantwortung: echt unersetzlich!?

Das Beratungsangebot Pflege in Not richtet
sich an Betroffene bei Konflikten und Gewalt
in der Pflege é&lterer Menschen. Seit dem
Herbst 2016 gibt es hier einen Bereich speziell
fir Jugendliche mit Pflegeverantwortung:
echt unersetzlich!? Zielgruppe sind junge
Menschen im Alter von 12 bis 25 Jahren.

Neben dem Beratungsangebot und einem
Forum werden auf der Webseite Informa-
tionen flr Heranwachsende, aber auch
Eltern und andere Akteure, zum Beispiel aus
der Pflege, angeboten. Ziel ist es, Betrof-
fene durch die Vermittlung von Hilfe zu
entlasten. Pflege in Not bietet auBerdem

Familiengesprache und Mediation an. Durch
Offentlichkeitsarbeit wollen die Betreiber der
Seite zudem mehr Aufmerksamkeit fur junge
Pflegende schaffen.

Das Beratungsangebot echt unersetzlich!?
wird von der AOK Nordost gefordert. Trager
von Pflege in Not und echt unersetzlich!? ist
das Diakonische Werk Stadtmitte Berlin e.V.

Weitere Informationen

2 www.echt-unersetzlich.de

® O ® | @ecnt Unersetzich - Start % ||

(') www.echt-unersetzlich.de

€CHr

c I

AL
"".95-|"l'av

ZUR ONLINE BERATUNG

Start

Wissen und Tipps

So kannst du deiner Familie
helfen

et i
et Damit es dir gut geht i
et i
et Tipps & Tricks i
ey e s
- e
= e
e i
= ey
B nformationen fr berufich . panen o EEEE
e e ECHT UNERSETZLICH - Beratung und Infos fiir Jugendliche in Berlin e
|

Hmmm: Informationen fur Eltern Herdichen Willkomimen bei unserem kostenlosen Beratungsprojekt fir Jugendiiche und junge Erwachsene, die ﬂwmﬂ
= e - mit kranken oder behinderten Familienmitgliedern zusammenleben. Schan, dass Du uns gefunden hast! sl
= e (ber uns e
e Eh
s Wahrscheinlich kennst Du dieses Gefuhl: Ohne mich gehts nicht! Ich spiele eine wichtige Rolle, damit By
- e
L Kontakt es meiner Familie gut geht. Ich bin echt unersetzlich! B
s e
- Impressum e
LS So wie Dir geht es vielen jungen Menschen, die ein Familienmitglied oder Freunde mit einer Krankheit oder B
me : Behinderung haben. Sie kimmern sich um den Menschen, indem sie belspielsweise beim Essen unterstiten, }Hm%
iR beim Gehen stiitzen oder dem Rollstuhl schieben, indem sie vielleicht auch beim Duschen, Waschen, Zahne e

putzen oder Anziehen helfen und den Menschen zu Terminen oder beim Einkaufen beglelten.

Andere Gibernehmen aber auch viele Aufgaben im Haushalt, die sonst die Eltern eigentlich tun oder kimmern

sich um Geschwister. Manchmal bleibt dann weniger Zeit fur die eigenen Freunde, llobbles und Schule. Wir

mochten dir auf unserer Selte eln paar TIpps und Tricks geben und dir aber auch zelgen, welche Unterstuzung

e

es fir dich und deine Familie gibt. Uber unsere anonyme und kostenlose Online-Beratung kannst du uns auch
sehreihen, wenn du Fragen hast ader mit jemandem Reden machtest, der ine Ahnung davon hat, wie e it
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Psychosoziale Beratung fiir (krebs-)kranke
Eltern und ihre Kinder: COSIP-Konzept

Wenn ein Elternteil an Krebs erkrankt ist, stellt
dies flr die ganze Familie eine grol3e Heraus-
forderung dar. Viele Kinder und Jugendliche
lassen sich ihre Sorgen nicht anmerken. Eltern
sind verunsichert, wie sie mit ihnen dartber
sprechen sollen. Eine
psychosoziale Beratung

® 0@ U suntseie - ik f0r P 4 x

& < € [} kinderps.uniklinikum-leipzig.de

ermutigt werden, Fragen zu stellen und ihre
Gedanken zu dufern. Diese Pravention soll
verhindern, dass sie sich zuriickziehen, Prob-
leme in der Schule bekommen und langfristig
psychische Probleme entwickeln.

_— (2]

der Familie kann bei der
Bewiltigung helfen und
psychischen Langzeitfol-
gen vorbeugen.

Im Rahmen eines For-

der Klinik fir

schungsprojekts wurde

Herzlich

auf den

am Universitatsklinikum
Hamburg-Eppendorf das
Beratungskonzept COSIP
(Children of Somatically Il
Parents) entwickelt. Gefor-
dert von der Deutschen
Krebshilfe wurde es in
einem Verbundprojekt in
funf deutschen Stadten
an acht universitaren Ein-
richtungen in der Praxis
erforscht und weiterent-
wickelt .

Krebspatienten mit minderjahrigen Kin-
dern sollen gezielt als Eltern unterstitzt
werden. Die Familien werden bestarkt, mit-
einander Uber die Krankheit und Probleme
zu sprechen. Die Kinder sollen altersgerecht
Uber die Krebserkrankung informiert und

&
For Eoyoiarh und des Kindes- und c Select language
Lene iaaais I — e
wir nen unsere Kink @
"y Eon e
Dabei wollen wir 0 aber {aver Lo
o zur b Bohandhing gecigneten und angewancicn Methodcn sowio 0ber e
‘Swuuren e Kink geoen
= i (& Forderverain

Ein Einblick in Aus-, Weter- L
Zielorupoen sowie die Schwerpunikte der e Forschung runden die Drstellung ab.

inr Prot. Kai von Kitzing

¥ VERRUCKTE
9 WELTEN

Nachrichten und Veranstaltungshinweise poiied

x issag: Minoent

(nsttherapie der Klinik begeht der Férderverein der
indor Und Jugendpeychiotic am 24.11.2016 Zwischen w4 Euteshbanetcor Kok
15:00 una 18:30 U 50 20-3Niges Jubiaum. o Sstiinse g s

J-eaiche Einledung dazu! Mehr Informationen zur
eranstaitung fincen e im & Ebec (0" 3.1

Weitere Informationen

2 kinderps.uniklinikum-leipzig.de > Patien-
teninformationen > Spezialsprechstunden

> Familiensprechstunde fiir Kinder schwer

erkrankter Eltern

Informationen zum Verbundprojekt:
2 www.verbund-kinder-krebskranker-eltern.de

7 Das COSIP-Konzept wird in der Publikation ,Kinder krebskranker Eltern: Manual zur kindzentrierten Familienberatung nach dem
COSIP-Konzept” (2014) von Georg Romer, Corinna Bergelt und Birgit Moller ausfihrlich dargestellt. Prof. Georg Romer diskutiert zudem
in der Rubrik Reflexion in diesem ZQP-Report die psychischen Belastungen fur junge Pflegende und ihre Bewdltigung.
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Hilfe fiir Familien, iiber Krebs zu sprechen:

Fliisterpost

FUr Eltern ist es haufig sehr schwierig, mit
ihren Kindern Uber eine Krebserkrankung zu
sprechen. Kinder kédnnen haufig besser mit
der Belastung umgehen, wenn sie Uber die
Krankheitssituation informiert werden und
Uber ihre Sorgen sprechen kénnen. Der Verein
Flisterpost e.V. in Mainz unterstitzt bundes-
weit Kinder krebskranker Eltern mit Beratung
und Information zu
schweren Krebser-

Offentlichkeits- und Netzwerkarbeit aktiv,
zum Beispiel Uber Informationsabende, Vor-
trége, Fortbildungen und Lesungen.

Aufbauend auf ein studentisches Projekt
an der Georg-Simon-Ohm-Hochschule
Ndrnberg, wurde der Verein im Jahr 2003
gegrindet. Seit 2006 gibt es unter Leitung

krankungen. Er hilft
Eltern und Bezugs-
personen, mit ihren
Kindern zu reden,
und setzt sich
auBerdem dafir ein,
dass medizinisches
Personal geschult
wird und Multiplika-
toren sensibilisiert
werden.

Der Verein bietet
Informationen in
seiner Beratungs-
stelle, per Post
oder auf seiner Webseite an. Die Inhalte der
Webseite sind je nach Zielgruppe aufbereitet:
Kinder, Jugendliche und Eltern werden jeweils
unterschiedlich angesprochen. Betroffene
konnen sich auf der Webseite in einem Forum
austauschen oder Rat einholen. Die Beratung
und Begleitung erfolgt auch per E-Mail, Post,
personlich zu Hause oder in der Beratungs-
stelle. Dort gibt es auBerdem spiel- und musik-
pddagogische Gruppenangebote und einen
Elternstammtisch. Zudem ist der Verein Uber

Flisterpost e.V. mainz
Unterstiitzung fir Kinder krebskranker Eltern

Starisete Wichelfenfuch foum  Vielelfos  Aktuells  Mitgliedwerden  Spendenkonto  Impressum  Datenschutzerarung

8. November ist Welttag fir

Kinder hrebshranker Eltern
Liebe Besucherin, leber
Besucher, vidlleicht kennen Sie
diese Situation? Wenn die
Diagnose Krebs eine Farmilie
tifl verandert sich sohlagrtiy
das Leben aller -auch das der

ttag

Kinderl Die Situation von
Kinden, deren Mutter oder Vater
anKrebs erloank ist, wird oft
unterschitzt. Kinder nehme

und nehmen die ve

einer Sozialpddagogin die Beratungsstelle in
Mainz. Flisterpost finanziert sich vor allem
aus Spenden und Mitgliedsbeitrdgen, aber
auch aus Zuwendungen von Sponsoren und
Fordergeldern. Eine langfristige Finanzierung
ist nicht gesichert.

Weitere Informationen

2 www.kinder-krebskranker-eltern.de
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Hilfe fiir Geschwister behinderter und kranker
Kinder: Stiftung FamilienBande

Etwa zwei Millionen Kinder und Jugendli-
che leben mit einem schwerkranken oder
behinderten Geschwisterkind in der Familie
zusammen. Die Stiftung Familienbande will
insbesondere die gesunden Kinder in der
Familie bei der Bewdltigung dieser Situation
unterstiitzen. Sie hat zum Ziel, die Offentlich-
keit fur die Probleme der Geschwisterkinder
zu sensibilisieren und Uber Hilfsangebote zu
informieren. Sie setzt

Mit dem LARES-Friherkennungstool stellt die
Stiftung ein Werkzeug bereit, das es beispiels-
weise Sozialarbeitern und Arzten erméglicht,
zu erkennen, ob und wie sehr das gesunde
Kind durch die Familiensituation belastet ist.

Finanziert wird die gemeinnutzige Stiftung
durch den Stifter Novartis sowie durch Spen-
den.

sich daftr ein, dass
der Unterstitzungs-
bedarf Betroffener
frih erkannt wird und
sie notwendige Hilfe
erhalten.

Auf der Webseite
der Stiftung konnen
Betroffene in einer
Datenbank nach
Angeboten zur Infor-
mation und Beratung,
Betreuung, Entlastung
und Freizeitgestaltung
betroffener Geschwis-
terkinder und ihrer
Familien suchen.
Einrichtungen kénnen
ihre Angebote dort
registrieren. Zudem ist
die Stiftung Uber eine
Hotline erreichbar.
Auf der Webseite sind

® © ® i Lares - ramilioniande 10 ¥

€ = € [ www.stiftung-familienbande.de/lares.ntmi @ =

& Fachbereich Partner Presse Kontakt S —
Stittung,
& FamilienBande Intoline Familiengande
» o 077628189000  auf Facebook

Starsoto  boruns  Sorvica  Unsor Projokta  Angobots-Sucho  Fordorprols  Faohtagung

‘Sitsoite > LARES

LARES Geschwisterkinder

Fragebogen zur

Hintergrund

I Deutschiand isben

funa zwer Misonen

‘weitergehende Hillen anticlan kann

Indivieuell

s

Inu
200 Angobolo zur
dnderbegleitung. sorert nach

it 86 Gesenuatoriongem Un deren ERern e wercen,
Geschisterk
Posteizahl und Inhalen,

Was wird mit LARES erfragt?

mitel, i 2 do

R s Boshna )

FE cusmrettssoas 00 R

2. 5 Kaaokheitswissen (KW)

L3 Fragebogen Jugendiiche(r)

§  comtarsenn @0

L3 Fragebogen Kind LY Fragebogen MutterVater

Informationen und interaktive Angebote zu
finden, zum Beispiel Zeichnungen, Fotos oder
Videos von Betroffenen.

Weitere Informationen

2 wwwi.stiftung-familienbande.de
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Informationen fiir Jugendliche:

Alzheimer & YOU

Mit der Webseite Alzheimer & YOU will die
Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Jugend-
liche altersgerecht Uber das Krankheitsbild
Demenz und Alzheimer informieren.

Junge Leute erfahren hier, was Alzheimer ist,
wie sie mit Erkrankten in ihrer Familie oder
ihrem Bekanntenkreis umgehen kénnen. Sie
erhalten aullerdem Informationen zu loka-
len Beratungsstellen

® O ® [ Aaheimer & You: Startcsite ¥ |

sowie Hinweise auf andere padagogische
Projekte.

Die Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. wird
durch das Bundesministerium fir Familie,
Senioren, Frauen und Jugend untersttzt und
finanziert sich ansonsten durch Mitgliedsbei-
trdge und Spenden.

und zu Moglichkeiten € > [ memesmumavonde = O =

Betroffene selbst zu
unterstitzen. ;&Y"?Uu
Wissenswertes wird A
groBtenteils durch ::s"::;"s"u
Videos und Fotos TUN?

sowie andere interak- :‘;::::;:
tive beziehungsweise FOR FARAGOGEN
spielerische Inhalte
Ubermittelt. So gab es
bis Anfang 2016 einen
Wettbewerb, mithilfe
dessen nach kreativen
Ideen gesucht wurde,
um das Leben von
Demenzkranken zu
verbessern. DarUber
hinaus kénnen Besu-
cher der Webseite ihr
Gedéchtnis in einem
Quiz testen.

Auch Padagogen kon-

nen sich hier informieren. Neben Lehrma-
terialien, um Schilern das Thema Demenz
nahezubringen, wird ihnen beispielsweise ein
Praxishandbuch empfohlen. Es gibt Filmtipps

ALZHEIMER & YOU

..ist gine i ite: flir Jugendliche rund um das Thema
Alzheimer. Hier erfahrst Du, was es mit der Krankheit auf sich hat,
wie sie entsteht und wer sie bekommen kann.

Vielleicht ist jernand in Deiner Familie oder in Deinem
Bekanntenkreis an Alzheimer erkrankt. Und Du bist verunsichert und
weiBt nicht so rechi, wie Du Dich verhalten sollst, Dann bekommst
Du hier Tipps zum Umgang und Informationen zu Beratungsstelien in
delner Nahe.

Odor Du mochtost halfon und
Dich ehrenamtlich engagieren.
~ Dann kannst Du bei uns
| Erfahrungsberichte von akliven
Jugendichen lesen und erhallst
einen Kleinen Einblick in deren
Adtivitaten,

Auch, wenn Du im Unlerricht
einen Vortrag zum Thema Demenz oder Alzheimer halten willet, biet EDACHTNISTEST
Du bei uns richtig, denn hier erhalist DU viele Informationen zur
Krankhit. ‘%?

WETTBEWERB ALZHEIMER & YOU

WETTBEWERB

FSeig Dainen Erfindergeiott

Weitere Informationen

2 www.alzheimerandyou.de
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Telefonische Beratung mit Unterstiitzer-
netzwerk: superhands Deutschland

In Kooperation mit dem

® 08 D)o fmwewiohanniteruet %

€ = € [ wwwichanniter-unterfranken.de w ® =

superhands-Projekt der
Johanniter in Osterreich
erstellen die Johanniter
Deutschland eine Inter-
netplattform, auf der
sich pflegende Kinder
und Jugendliche ab
Mitte 2017 informieren
kédnnen. Sie zu ermuti-

DIE
JOHANNITER ﬁ
Aus Licbe zum Leben

Aktuelles

Uber uns

Cookies erleichtern die Dereitstellung unserer Dienste. Mit der Nutzung unserer Dienste erklaren Sie
sich damit einverstanden, dass wir Cookies verwenden.

DIE JOHANNITER

Startseite 3 DieJohanniter + Johanniter-Unfall-Hife - JUHvorOrt 3 Land

Datenschutzerkdarung

PRESSEAMEDEN  DATINSCHUTZFRKLARUNG  ANSPRECHPARTNER  IMPRFSSUM

EINRICHTUNGEN ~ DIENSTLEISTUNGEN ~ KURSE  EHRENAMT  SPENDEN &STIFTEN ~ Q

band Bayern & R

Stellenangebote in der

Aagibote Region Unterfranken

Spendenprojekte

Landesgeschaftsstelle
ayern

Standorte

gen, sich Hilfe zu suchen,
ist das Hauptziel dieses
Angebots. Zudem soll
die Offentlichkeit fir
dieses Thema sensibili-
siert werden.

Zentrales Element des
Hilfsangebots wird eine
Telefon-Hotline sein,
an die sich Betroffene
wenden kdnnen. Hier
erhalten sie Rat und
Unterstitzung. Ehren-
amtliche Mitarbeiter der Johanniter bieten
telefonische Hilfe an oder vermitteln andere
Ansprechpartner vor Ort. Die Webseite bietet
Informationen zum Thema Pflege sowie zu
verschiedenen Erkrankungen und praktische
Tipps fur die Pflege an.

Regionalverband
Unterfranken,
Regionalgeschaftsst
Wiarzburg

Finanziert wird das Projekt von der Johanniter-
Unfall-Hilfe e.V. aus Eigenmitteln, Zuschussen,
Mitgliedsbeitrdagen und Spenden.

Exam. Pflegekrafte und
Pflegehelfer (w/m) gesucht.
Jetzt hier bewerben!

Im Regionalverband Unterfranken sind rund 1.300 Menschen
enrenamtlich und hauptamtlich im Dienst am Nachsten tatig. Die
Johanniter ermaglichen mit it em vielfalligen Angebot Menschen ein

iges Leben und iitzen in - aus Liebe

e
2um Leben,

Weitere Informationen

2 www.johanniter-unterfranken.de

nach Projektstart: 27 www.superhands.de
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In dieser Rubrik beleuchten Experten spezifische Problemfelder und diskutieren Losungs-
ansatze, die die Belastungen fiir pflegende Kinder und Jugendliche und ihre Familien redu-
zieren helfen.

Zunachst werden die Mdglichkeiten der Familienpflege erortert. Dem folgt eine Darstel-
lung des Potenzials von MaBnahmen in der Schule, um Betroffene zu identifizieren und zu
unterstiitzen. SchlieBlich werden verschiedene psychische Auswirkungen von Pflege sowie
Bewadltigungsmaoglichkeiten betrachtet.
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Moglichkeiten der Familiengesundheitspflege

Wilfried Schnepp

Kernaussagen

Krankheit und Pflegebedirftigkeit konnen jeden Menschen zu jeder Zeit treffen,
auch Familien mit Kindern und Jugendlichen.

Alle Familienmitglieder erbringen hohe Anpassungsleistungen bei der Bewalti-
gung von Krankheit und Pflegebediirftigkeit, das gilt auch fir Kinder und Jugend-
liche.

Die Situation von Familien mit pflegenden Kindern und Jugendlichen ist komplex
und mehrdimensional.

Bei der Entwicklung von Hilfsangeboten sollte ein familienorientierter Ansatz
verfolgt werden.

Derzeit sind professionelle Dienste wie ambulante Pflegedienste kaum in der
Lage, auf die Bedlirfnisse von pflegenden Kindern und Jugendlichen zu reagieren.

Die Familiengesundheitspflege hat aufgrund des familiensystemischen Zugangs
das Potenzial, auf die Bedirfnisse von Familien mit pflegenden Kindern und
Jugendlichen professionell zu reagieren.

Professionelle Leistungen, die den Bedirfnissen von Familien mit pflegenden
Kindern und Jugendlichen entsprechen, miissen dauerhaft angeboten werden.




Zur Situation von Familien mit pfle-
genden Kindern und Jugendlichen

Krankheit und Pflegebedirftigkeit kdnnen
jeden Menschen zu jeder Zeit treffen, auch
Familien mit Kindern. Sie stellen die betrof-
fene Familie vor groBe Aufgaben: Sie muss die
Krankheit und Pflegebeddirftigkeit bewaltigen
und ihnen einen Platz im

REFLEXION

Diese beiWeitem nicht vollstdndige Liste zeigt
bereits, wie komplex und mehrdimensional
die Situation von Familien mit pflegenden
Kindern ist (Metzing-Blau & Schnepp 2008;
Metzing et al. 2006).

Pflegende Kinder und Jugendliche erleben
Krankheit als Bedrohung des Familienlebens
und wollen durch ihren

Leben der Familie geben —
das erfordert enorme Anpas-
sungsleistung, auch von den
Kindern und Jugendlichen
dieser Familie.

Die Situationen der Familien

Krankheit und Pflege-
bediirftigkeit konnen
jeden Menschen zu
jeder Zeit treffen, auch
Familien mit Kindern.

Beitrag die Familie als
Grundlage ihrer eigenen
Existenz schitzen. Sie
helfen in vielfdltiger Weise
aufgrund familialer Ver-
bundenheit, weil es zum
Beispiel die Mutter, der

sind unterschiedlich und
hdngen von verschiedenen Faktoren ab:

- von der Art der Erkrankung, z.B. einer
psychischen oder einer korperlichen
Erkrankung

- von der Art der daraus resultierenden
Bedurftigkeit und der zunehmenden
Abhéngigkeit von der Hilfe anderer

- von der Frage, welches Familienmitglied
betroffen ist, ob Eltern,

GroRvater oder der chro-
nisch kranke Bruder ist, die sie lieben.

Bedarfslagen und benétigte Hilfsan-
gebote

Kinder und Jugendliche bei der Krankheitsbe-
waltigung und Pflege eines Familienmitglie-
des auszuschlieBen, ist weder mdglich noch
wulnschenswert. Vielmehr besteht die Frage,
welche Unterstlitzung diese Kinder und ihre
Familien benotigen, damit diese trotz Krank-

heit und Pflegebedurftig-

Geschwister oder Grol3-

Esist weder moglich

keit Familie bleiben kann

eltern und nicht unter der Last
noch wiinschenswert,  ger aufgaben leidet.
- vom familialen Umgang mit Kinder und Jugend-
Krankheit, Krisen und Leid liche bei der Krank- Eine der ersten in Deutsch-
heitsbewiltigung land durchgefihrten
- von der Anzahl der und Pflege eines Studien zu Kindern und
Familienmitglieder, die in Familienmitgliedes Jugendlichen als pfle-
einer Familie leben auszuschlieRen. gende Angehdrige zeigt,

dass ihre Familien haufig

- von der Inanspruchnahme
professioneller Hilfe

- und von der finanziellen Situation.

im Verborgenen leben und
sozial isoliert sind. Die Kinder sind sowohl kor-
perlich als auch psychisch belastet. Sie berich-
ten Uber Schulprobleme und einen Mangel an

85



86

REFLEXION

freier Zeit. Haufig haben sie niemanden, mit
dem sie Uber ihre Situation sprechen kénnen.
Auch fur Eltern ist die Situation sehr belas-
tend. Sie mUssen einerseits ihre Erkrankung
und andererseits den Familienalltag bewalti-
gen. Hilfsangebote sollten den Bedurfnissen
aller Familienmitglieder entsprechen und die
Familie unterstitzen, ihren Alltag und Gber
ihre Angelegenheiten selbst zu bestimmen.
Eine familienorientierte Perspektive ist bei
Hilfsangeboten unverzichtbar (Metzing 2007).

Ein erstes in Deutschland durchgefthrtes
Hilfsangebot, das Young-

pflegende Angehdorige genutzt werden kon-
nen.

Professionelle Pflege und das Konzept
der Familiengesundheitspflege

Im Rahmen der oben genannten Studie
wurde unter anderem nach ambulanten Pfle-
gediensten gesucht, die diese Familien ken-
nen, um sie zu ihren Erfahrungen zu befragen.
Tatsachlich verlief die Suche nahezu erfolglos.
Ambulante Pflegedienste wissen in der Regel
nicht, ob es Kinder und Jugendliche in den

Familien gibt und wie sie

Carers-Projekt Supakids,
bezog sich auf diese
Bedirfnisse und enthielt
verschiedene Module
wie Gesprachsangebote,
Unterstltzung fur Kinder
bei den Hausaufgaben
und Unterstltzung fur

Ambulante Pflegedienste
wissen meist nicht, ob es
Kinder und Jugendliche
in den Familien gibt

und wie sie in die Pflege
involviert sind.

in die Krankheitsbewalti-
gung und Pflege involviert
sind (Metzing 2007).

Dies hat mit dem Selbst-
verstandnis der ambu-
lanten Pflegedienste in
Deutschland zu tun, die

Eltern bei der Krank-

heitsbewdltigung. Die wissenschaftliche
Evaluation des Projekts zeigte, dass sowohl
Kinder als auch Eltern das Projekt als hilfreich
und als geschutzten Ort erlebten, wo sie sein
konnten, wie sie sind. Es tat ihnen gut, auf
andere Menschen mit dhnlichen Erfahrun-
gen zu treffen und sich mit Fragen immer
an jemanden wenden zu kdnnen (grofle
Schlarmann, Metzing & Schnepp, 2011).
Auch wenn dieses Hilfsangebot zu positiven
Ergebnissen fihrte, so war es lokal begrenzt
und als Forschungsprojekt nicht regelfinan-
ziert. Insgesamt scheint es schwierig zu sein,
familienbezogene Interventionen dieser Art
durch Leistungstrager wie beispielsweise die
Kranken- und Pflegeversicherungen oder
Jugendamter zu finanzieren. Dies flhrt zu
der Frage, ob und wie professionelle Dienste
der Regelversorgung zur Unterstitzung von
Familien mit Kindern und Jugendlichen als

ihre Leistungen in dem
begrenzten Rahmen erbringen, der sich
durch die Pflegeversicherung ergibt (Buscher
et al. 2007). Die Leistungen beziehen sich vor
allem auf eingeschrankte korperliche Funktio-
nen und deren Kompensation. Interventionen
wie Gesprachsangebote und die Schulaufga-
benhilfe des Young-Carers-Projekts wéren im
Sinne der Pflegeversicherung keine finanzier-
baren Leistungen. Ambulante Pflegedienste
wirden selbst dann, wenn sie pflegende
Kinder und Jugendliche identifiziert hatten,
kaum in der Lage sein, diese Leistungen anzu-
bieten beziehungsweise abzurechnen.

In Bezug auf die pflegenden Angehdrigen wie
etwa der Ehefrau oder der Schwiegertochter
geht es in der Regel um die Frage, welche
Rolle sie bei der Versorgung spielen. Spezi-
fische Assessments fur Kinder und Jugend-
liche als pflegende Angehorige stehen



den ambulanten Pflegediensten nicht zur
Verfligung. Beratungen erreichen betroffene
Familien haufig nicht. Die Pflegeberatung in
Deutschland ist in ihrer Umsetzung und Qua-
litdt sehr unterschiedlich. Es mangelt zudem
an pflegebezogenen Beratungsangeboten,
die die gesamte Familie im Blick haben.

Wenn die Pflegeversicherung dem Unter-
stitzungsbedarf der pflegenden Kinder und
Jugendlichen entsprechen wirde, mussten
die ambulanten Pflegedienste eine famili-
enorientierte Perspektive entwickeln und
Uber Interventionsmallnahmen des ,Family
Nursing” verfigen. Family Nursing bezieht
sich auf die gesundheitsfordernde und pfle-
gerische Versorgung der gesamten Familie:
Die Familiengesundheits-

REFLEXION

die Gesundheitsforderung, die Pravention,
die Rehabilitation und die pflegerische Ver-
sorgung sowie die Betreuung in der finalen
Lebensphase. Zielgruppe ist die Bevolkerung
als Ganzes, unabhdngig von der Familien-
oder Lebenssituation des Einzelnen. Fir die
WHO nehmen Familiengesundheitspfleger,
zusammen mit den Hausdrzten, eine Schlls-
selrolle bei der Verbesserung der Gesund-
heitsversorgung ein (Eberl & Schnepp 2006).

Dieses neue Konzept ist zwar ldangst noch
nicht in der Breite angekommen und die
Umsetzung gestaltet sich aufgrund von
Finanzierungsfragen derzeit problematisch.
Eine Untersuchung zur Familiengesundheits-
pflege zeigt jedoch (Kriger, Eberl & Schnepp

2012), welchen Wert es

pflege nach dem Konzept
der Weltgesundheitsor-
ganisation WHO (WHO
Regional Office for Europe
2000) konnte dies leisten.

Ambulante Pflege-
dienste miissten eine
familienorientierte

far Familien mit Pflegebe-
dirftigkeit hat. Aufgrund
der familiensystemischen
Perspektive gelingt es, die

Die von der WHO konzi-

Perspektive entwickeln
und {iber Interventions-
maRnahmen des Family

Bedirfnisse aller Beteilig-
ten im Blick zu behalten,
Probleme anzusprechen

pierte zentrale neue Rolle
fur professionell Pflegende

Nursing verfiigen.

und nach Lésungen zu
suchen. Familien kénnen

und Hebammen zielt auf

eine familienorientierte und gemeindenahe
primdre Gesundheitsversorgung ab. Fami-
liengesundheitspfleger sind Fachkrafte fur
Gesundheit, die pflegerische Aufgaben tber-
nehmen und erheblich zur Gesundheitsver-
sorgung und Pravention beitragen kdnnen.
Sie sollen Einzelne und ihre Familien zum
eigenstandigen Handeln fur ihre Gesundheit
befahigen, zwischen ihnen und Einrichtun-
gen des Sozial- und Gesundheitsbereiches
vermitteln und als Fursprecher von bevolke-
rungsbezogenen Mallnahmen zum Thema
Gesundheit auftreten. Das pflegerische
Handeln ist auf die gesamte Lebensspanne
der Menschen ausgerichtet und umfasst

auf diese Weise stabilisiert
werden. Sie werden ermutigt, ihr soziales Netz
zu erweitern und Hilfe zu akzeptieren, was
gerade im Fall von Familien mit pflegenden
Kindern und Jugendlichen von grof3er Bedeu-
tung ist. Die positiven Effekte der Familienge-
sundheitspflege sind somit auf diese Familien
Ubertragbar, auch wenn sie in dieser Studie
nicht untersucht wurden.

Fazit

Pflegende Kinder und Jugendliche sowie
ihre Familien bendtigen spezifische Hilfe und
Unterstitzung, die derzeit nicht im Rahmen
der gesetzlichen Sozialleistungen erbracht
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werden. Allen politischen Akteuren und den
Anbietern von Gesundheits- und Pflegeleis-
tungen sollte es ein besonderes Anliegen
sein, nach Wegen zu suchen, diese Familien
entsprechend zu unterst(t-

Voraussetzungen, um mit diesen Familien
erfolgreich arbeiten zu kénnen.

So gut und wichtig Projekte auch sind, letzt-
lich kommt es darauf

zen. Dabei gilt es nicht nur
zu kldren, wie Leistungen
finanziert werden koénnen,
sondern auch, wie die Anbie-
ter qualifiziert sein sollten.
Die Familiengesundheits-
pflege hat die inhaltlichen

Die Familiengesund-
heitspflege bietet die
Voraussetzungen, um mit
den Familien pflegender
Kinder und Jugendlicher
erfolgreich zu arbeiten.

an, ob es gelingt, pro-
fessionelle Leistungen,
die den Beddrfnissen
von Familien mit pfle-
genden Kindern und
Jugendlichen entspre-
chen, dauerhaft anzu-
bieten.

Literatur

Bulscher, A., Budroni, H., Hartenstein, A., Holle, B. &
Vosseler, B. (2007). Auswirkungen von Vergltungsre-
gelungen in der héuslichen Pflege. Pflege & Gesell-
schaft,12 (4), 343-359.

Eberl, I. & Schnepp, W. (2006). Familiengesundheits-
pflege in Deutschland: Konsensfindung als Grund-
lage. Pflege, 4 (19), 234 -243.

groBe Schlarmann, J., Metzing, S. & Schnepp, W.
(2011). Germany's first young carers project’s impact
on the children: relieving the entire family. A quali-
tative evaluation. Bentham Open, The Open Nursing
Journal, 5, 86-95.

Kruger, C,, Eberl, I. & Schnepp, W. (2012). Die WHO-
Pilotstudie zur Family Health Nurse in Deutschland:
Sichtweisen von Familien zur Familiengesundheits-
pflege - Eine qualitative Untersuchung. Pflege, 25(3),
175-184.

Zum Autor

Prof. Dr. Wilfried Schnepp leitet den Lehrstuhl fir familienori-
entierte und gemeindenahe Pflege an der Universitat Witten/
Herdecke. Er ist examinierter Krankenpfleger und forscht seit
vielen Jahren als Wissenschaftler zu den Themen Family Nursing,

Community Care und pflegende Angehorige.

Metzing-Blau, S. & Schnepp, W. (2008). Young
carers in Germany: to live on as normal as pos-
sible — a grounded theory study. BMC Nursing,
7, 15. http://bmcnurs.biomedcentral.com/artic-
les/10.1186/1472-6955-7-15.

Metzing, S. (2007). Kinder und Jugendliche als pfle-
gende Angehdrige. Erleben und Gestalten familialer
Pflege. Bern: Hans Huber.

Metzing, S., Schnepp, W., Hibner, B. & Buscher, A.
(2006). Die Lucke fullen und in Bereitschaft sein —
Kinder und Jugendliche als pflegende Angehorige.
Pflege & Gesellschaft, 11 (4), 351-373.

WHO Regional Office for Europe (2000). Die Famili-
engesundheitsschwester. Kontext, Rahmenkonzept
und Curriculum. Kopenhagen: WHO Regional Office
for Europe.




REFLEXION

Lernen zwischen Schulbesuch und Pflege

Gisela C. Schulze und Steffen Kaiser

Kernaussagen

s Esist noch wenig bekannt tber die schulische Situation pflegender Kinder und
Jugendlicher in Deutschland.

s Pflegeaufgaben kénnen sich unterschiedlich auf das Leistungs- und Sozialver-
halten in der Schule auswirken. Nicht alle pflegenden Kinder und Jugendlichen
erleben negative schulische Auswirkungen. Aber es kann beispielsweise zu
Schulabsentismus, mangelnder Konzentration, Leistungsverschlechterung oder
Mobbing kommen.

m  Ein erhéhtes Verantwortungsbewusstsein und Empathie seitens der Lehrkréfte
und Schulsozialarbeiter kénnen die schulische Situation positiv beeinflussen.

m  Schule sollte als Ort der Identifizierung von pflegenden Kindern und Jugendli-
chen gesehen werden. Hier kdnnen Unterstiitzungsmanahmen initiiert werden.

m  Hilfen kénnen niedrig angesetzt sein, indem Lehrkréfte beispielsweise ein ,offe-
nes Ohr” haben, Verstandnis zeigen und aufklaren. Hilfe kann umfanglicher sein,
indem weitere Berufsgruppen, wie Hauséarzte, Psychologen, oder Mitarbeiter der
Pflegedienste oder Jugenddamter eingeschaltet werden.

= In Deutschland muss das noch kaum vorhandene Bewusstsein fiir die Situation
pflegender Schiiler erhdht werden. Dies ist die Voraussetzung, um Hilfebedarf zu
identifizieren und darauf aufbauend individuelle Angebote zu initiieren. Wichtig
ist Offentlichkeitsarbeit und Aufklarung aller im Bildungswesen arbeitenden Per-
sonen.

m  Durch fachrichtungsiibergreifende Zusammenarbeit von Paddagogen, Medizi-
nern, Psychologen, Pflegekraften sowie Mitarbeitern des Jugendamtes kénnen
mehr Bildungserfolge erzielt und die Lebensperspektiven fiir pflegende Kinder
und Jugendliche verbessert werden.
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Pflegende Schiiler

Kinder und Jugendliche verbringen einen
Grofteil des Tages in der Schule, die neben
der Familie einen wichtigen Bezugspunkt im
Leben junger Menschen darstellt. Schule gilt
nicht nur als Lernort, sondern auch als sozialer
Treffpunkt zum Austausch mit Gleichaltrigen.
Aufgrund der Schulpflicht sind alle Kinder und
Jugendlichen unter 18 Jahren in Deutschland
gesetzlich verpflichtet, die Schule zu besu-
chen. Noch gibt es in Deutschland keine
genauen Zahlen, aber ein Teil der Schiler
Gbernimmt zu Hause pflegende Tatigkeiten.
Uber diese Kinder und Jugendlichen und
ihre schulische Situation

So individuell wie ihre familidre Situation
ist auch ihre schulische Situation. Nicht alle
pflegenden Schiler erleben Auswirkungen
der Pflegetétigkeiten in der Schule. Bisher gibt
es keine wissenschaftlichen Untersuchungen
in Deutschland, ob und wie Pflegetatigkeiten
die schulischen Leistungen und das Sozialver-
halten beeinflussen. Einige Auswirkungen ste-
hen jedoch in einem engen Zusammenhang
mit Pflegetatigkeit.

In einer australischen Studie wurde deutlich,
dass pflegende Kinder und Jugendliche
durch die Gbernommene Verantwortung
oft reifer als ihre Altersgenossen sind. Ihnen

ist bewusst, dass ein guter

ist wenig bekannt. Anders
sieht es in GroB3britannien
aus: Dort werden Schler
als pflegende Angehdrige
wahrgenommen und
die Schule gilt als Ort der

Uber die schulische
Situation pflegender
Kinder und Jugendli-
cherist wenig bekannt.

Schulabschluss die Vor-
aussetzung fur erfolgver-
sprechende Perspektiven
im Leben ist. Des Weiteren
wurde
dass pflegende Kinder und

nachgewiesen,

Identifizierung von Hilfe-

bedarf und Initiierung fur Unterstutzung. Der
folgende Einblick in die schulische Situation
pflegender Kinder und Jugendlicher baut
daher vor allem auf dem Wissen aus Grof3bri-
tannien und Australien auf (Dearden & Becker
2002; Moore et al. 2006) und stellt Ergebnisse
einer Studie aus Deutschland dar®.

Auswirkungen der Pflegeaufgaben in
der Schule

Pflegende Schiler leben in unterschiedlichen
Familienkonstellationen, sind mit unter-
schiedlichen Krankheits- beziehungsweise
Beeintrachtigungsformen konfrontiert und
Ubernehmen unterschiedliche Aufgaben.

Jugendliche mitunter ein
hoheres Mall an Empathie aufweisen als ihre
gleichaltrigen Mitschiler. In der Schule zeigt
sich dies beispielsweise in einem positiven
Sozialverhalten (Moore et al. 2006).

Es gibt aber auch deutliche Probleme im
Schulalltag:

,Ich mach mir Sorgen. Manchmal hab ich dann
das Gefiihl, wegen ihren Riickenschmerzen, dass
sie irgendwie auf den Boden gesttirzt ist und sich
nicht mehr bewegen kann. Hab ich manchmal
auch schon so mal dran gedacht und dann
mach ich mir total Sorgen, dann ras ich sofort
nach Hause ...”.

8 Die Dissertation von Steffen Kaiser wird einen Einblick in die schulische Situation pflegender Jugendlicher in Deutschland sowie
wahrgenommene positive Aspekte und Barrieren in der Schule geben. Die Ergebnisse werden voraussichtlich im Jahr 2017 veréffentlicht.
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Wie dieses Zitat einer 15-jah-

ist, dass auch andere

rigen Schilerin deutlich Pflegende Schiiler Schiiler — gerade in der
macht, kann die Konzen- haben neben den Pubertit — Schwierigkeiten
tration in der Schule ein- alterstypischen in der Schule haben. Viele

geschrankt sein. In diesem
Beispiel stehen wahrend der
Schulzeit die Gedanken tber
die Situation der erkrankten

Schwierigkeiten eine
zusatzliche Verant-
wortung zu tragen.

pflegende Schiler haben
jedoch neben den alters-
typischen Schwierigkeiten
eine zusatzliche Verantwor-

Mutter im Vordergrund.

Solche Sorgen kdnnen sich negativ auf das
schulische Lernen sowie die Leistungsfa-
higkeit auswirken. Ebenso kénnen sie dazu
fuhren, dass Schuler zu spat zum Unterricht
kommen, diesen eher verlassen oder dass
sie Uberhaupt nicht in der Schule erscheinen
(Kaiser & Schulze 2014). Ein weiteres Problem
in der Schule stellt Mobbing dar. Einerseits
berichten pflegende Kinder und Jugendli-
che, dass sie aufgrund ihrer Situation zum
Opfer von Mobbing werden. Andererseits ist
bekannt, dass sie zu Hause angepasst sind,
um den Verwandten keine Sorgen zu berei-
ten. In der Schule kénnen

tung zu tragen.

Schule als Ort der Identifizierung
erkennen

In Gro3britannien gibt es inzwischen tber 350
Projekte fUr pflegende Kinder und Jugend-
liche (Becker 2007). Insgesamt sind dort
schulische Problemlagen zuriickgegangen
(Dearden & Becker 2004). Neben der Arbeit
mit pflegenden Kindern und Jugendlichen
und ihren Familien ist es eine Aufgabe dieser
Young-Carers-Projekte, Offentlichkeits- und
Aufklarungsarbeit in Schulen zu leisten. Die

Sensibilisierung von pada-

sie dann ausagierendes
Verhalten zeigen, indem

Manchmal reicht es,

gogischen Fachkraften ist
wichtig, damit sie die Situ-

sie beispielsweise andere
Mitschiler mobben (Dear-
den & Becker 2002). Auch
der Kontakt zu Mitschilern

ein offenes Ohr fiir die
Schiiler zu haben und zu
zeigen, dass jemand die
Sorgen und die Verant-

ation pflegender Schiler
erkennen (Leu 2014). Die
Identifizierung von pflegen-
den Schilern gestaltet sich

kann eingeschrankt sein,
wenn sie sich in der Schule

wortung wahrnimmt.

jedoch schwierig, da diese
aus Angst und Scham hau-

zuriickziehen, sich nach
dem Unterricht nicht mit Klassenkameraden
treffen oder diese nicht nach Hause einladen.

Wie sich pflegende Tatigkeiten genau auf das
Lernen und die Schule auswirken, kann nicht
verallgemeinert werden. Einige pflegende
Kinder und Jugendliche erleben spezifische
Probleme, andere gar keine. Zu beachten

fig nicht Uber ihre Situation
zu Hause sprechen. Vor diesem Hintergrund
ist ein vertrauensvoller Austausch von Pdda-
gogen mit Vertretern anderer Professionen,
wie beispielsweise Mitarbeitern in Jugendam-
tern, Hausarztpraxen oder von Pflegediensten,
sowie mit Kinder- und Jugendpsychologen
wichtig. Ist die besondere Situation der Kinder
und Jugendlichen in der Schule bekannt,

9 Das Zitat stammt aus einem Interview mit einer pflegenden Schulerin und ist Teil des Dissertationsprojekts von Steffen Kaiser.
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sollte individuell geschaut werden, wo und
inwieweit Unterstltzung notwendig ist.
Manchmal reicht es, ein ,offenes Ohr” fur die
Schuler zu haben und

wahrgenommen, mussen Kinder und
Jugendliche wissen, an wen sie sich hinsicht-
lich Unterstitzungen wenden kénnen. Dies

konnte in der Schule

zu zeigen, dass jemand
auBerhalb der Familie
da ist und die Sorgen
und die Verantwortung
wahrnimmt. Spezifische
schulische Malinahmen
konnen etwa sein, dass

Um die Schiiler zu unterstiit-
zen, ist ein offener Austausch
zwischen den Berufsgruppen im
Bildungs-, Sozial- und Gesund-
heitswesen erforderlich.

beispielsweise eine
Vertrauenslehrkraft
sein oder auch ein
Sozialpddagoge. Was
pflegende Schuler in
Deutschland als Bar-
rieren wahrnehmen

die Kinder und Jugend-

lichen fUr eine gewisse Zeit individuelle
Lehrpldne bekommen. Auch die Erlaubnis
zur zeitweiligen Handynutzung kann helfen,
Sorgen zu nehmen. Am Beispiel der Handy-
nutzung wird auch sichtbar, wie wichtig die
Betrachtung des Einzelfalls ist: Fir manche
pflegende Kinder und Jugendliche ist es eine
grol3e Entlastung zu wissen, dass sie im Notfall
erreichbar sind. In anderen Féllen sollte die
Schule als Schutzraum verstanden werden, in
der eine Abgrenzung zur familidren Situation
notwendig ist. Um die Schiiler ganzheitlich zu
unterstUtzen, ist ein offener Austausch zwi-
schen den Berufsgruppen im Bildungs-, Sozial-
und Gesundheitswesen erforderlich. Initiierte
MafBnahmen konnen nur greifen, wenn alle
Akteure informiert sind und

und wie daran in der
Schule angesetzt werden kann, ist Gegen-
stand aktueller Forschungen.

Alle Professionen im Bildungswesen
sind gefordert

Der Schulbesuch ist nicht nur eine Pflicht,
sondern auch ein Recht. Er liefert die Bil-
dungs- und Sozialisationsgrundlage fur das
weitere Leben. Auch wenn pflegende Kinder
und Jugendliche nicht per se negative Aus-
wirkungen erleben, ist es wichtig, dass alle
Berufsgruppen im Bildungs-, Sozial- wie auch
Gesundheitswesen fur die Situation dieser
Schuler und Schilerinnen sensibilisiert sind.
Die Unterstltzung, die von der Schule geleis-

tet wird, kann dabeiin vielen

abgestimmt kooperieren
(Kaiser & Schulze 2015).

Neben der Identifizierung
durch Fachkréfte spielt die
Selbstidentifizierung als
pflegende Schiler eine
wichtige Rolle. Vor allem im
Kindesalter wird die Uber-

Die Unterstiitzung
kann niedrigschwellig
sein: Schon das Wissen
und die Vermittlung
weiterer Ansprech-
partner kénnen
hilfreich sein.

Féllen niedrigschwellig sein:
Schon das Wissen und
die Vermittlung weiterer
Ansprechpartner kann eine
Hilfe sein. Sind Vertreter
weiterer Professionen Tell
des familiaren Hilfesystems,
sollte ein regelméaBiger Aus-
tausch stattfinden. Damit

nahme der Pflege als etwas

vollig Normales angesehen. Mit steigendem
Alter und im Vergleich zu Gleichaltrigen fallt
dann auf, dass diese Situation etwas Beson-
deres ist. Wird diese Situation als belastend

pflegende Kinder und
Jugendliche in der Schule Uber ihre Situation
sprechen, muss Vertrauen zu Lehrkréften
und Schulsozialarbeitern auf- und ausgebaut
werden. Viele Kinder und Jugendliche sehen



ihre Situation nicht als etwas Schwieriges oder
Belastendes an, weshalb eine empathische
und vertrauensvolle Unterstitzung wichtig
ist. Wenn flr Schuler allerdings Schwierig-
keiten entstehen, ist die Verantwortung
aller im Bildungswesen Tatigen gefordert.
Dazu muss eine fachrichtungsibergreifende
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Pflegende Kinder: Bewaltigung psychischer
Belastungen

Georg Romer

Kernaussagen

Kinder kérperlich oder psychisch kranker Eltern haben ein erhdhtes Risiko, seeli-
sche Gesundheitsprobleme zu entwickeln, besonders wenn sie dauerhaft verant-
wortlich in die Pflege eingebunden sind.

Die psychischen Belastungen sind vielfdltig. Sie entstehen durch tberfordernde
Alltagsaufgaben, Sorgen und Angste um die Gesundheit des kranken Elternteils
und soziale Isolation.

Ein GroBteil pflegender Kinder erlebt sich selbst als psychisch stark und kompe-
tent.

Kinder werden parentifiziert (d. h. sie Glbernehmen die Funktion der Eltern), wenn
sie die Fursorgeverantwortung fiir einen pflegebedirftigen Elternteil tiberneh-
men. In welchem Maf3e eine Parentifizierung als psychisch belastend erlebt wird,
hangt davon ab, ob die iibernommene Verantwortung altersgerecht ist.

Psychische Belastungen kdnnen verringert werden, wenn zum Beispiel Probleme
mit den Eltern oder anderen Vertrauenspersonen geteilt werden kénnen und
Erstere dem Kind ein Modell gelingender Krankheitsverarbeitung und Lebensbe-
waltigung vorleben.

Konzepte psychosozialer Unterstlitzungsangebote sollten Eltern unterstiitzen,
den Alltag und die Krankheit zu bewadltigen und sensibler fiir die Bedirfnisse
ihrer Kinder zu werden. Sie sollten Kinder vor tberlastender Verantwortung in der
Pflege schiitzen, ihre Gefiihle anerkennen und altersgerechte Sozialkontakte for-
dern. Zudem sollten sie eine offene Kommunikation in der Familie tber Gefiihle,
Familienleben, Krankheit und Pflege erleichtern.

Familien nehmen Hilfsangebote haufig nicht wahr, weil ihre Probleme nicht nach
auflen dringen sollen. Betroffene Kinder werden nicht erreicht. lhre Probleme
mussen also anerkannt und das Thema muss enttabuisiert werden.




Einfiihrung

Kinder korperlich oder psychisch kranker
Eltern haben ein erhohtes Risiko, seelische
Gesundheitsprobleme zu entwickeln. Dies
kann in besonderer Weise bei Kindern ange-
nommen werden, die dauerhaft in die Pflege
eines kranken oder behinderten Elternteils
verantwortlich einge-

REFLEXION

- Welche Faktoren kdnnen eine positive
seelische Bewdltigung der Belastungen
beginstigen und das Risiko fur seelische
Gesundheitsprobleme verringern (assozi-
ierte protektive Faktoren)?

- Welche Ziele lassen sich hieraus fur sinn-
volle Konzepte zur psychosozialen Unter-
stutzung pflegender Kinder

bunden sind.

ableiten?

Kinder korperlich oder

Sorgen und Angste
um die Gesundheit der
Mutter oder des Vaters
und die Alltagsbelas-
tung durch die Pflege

psychisch kranker Eltern
haben ein erhdhtes Risiko,
seelische Gesundheits-
probleme zu entwickeln

Die folgenden Ausfihrun-
gen beziehen sich auf die
haufige Konstellation, in der
das zu pflegende Familien-
mitglied ein kranker oder

kdnnen dazu fuhren,

dass die Teilhabe an altersgerechten psycho-
sozialen Entwicklungsaufgaben nachhaltig
eingeschrankt ist. Strategien zur psychosozi-
alen Unterstutzung pflegender Kinder sollten
demzufolge grundsatzlich als seelische
Gesundheitsvorsorge verstanden werden.
Bezugnehmend auf den wissenschaftlichen
Diskurs zu den komplementdren Themen
Kinder als pflegende Angehdrige (Young
Carers)'® und Kinder kranker Eltern' soll sich
dieser Beitrag vorrangig folgenden Fragen
widmen:

- Welchen psychischen Belastungen sind
pflegende Kinder typischerweise ausge-
setzt?

- Welche Faktoren erhdhen die Wahr-
scheinlichkeit fur schéadliche Folgen fir
die psychische Gesundheit (assoziierte
Risikofaktoren)?

behinderter Elternteil ist.

Psychische Belastungen bei pflegen-
den Kindern und Jugendlichen

Pflegende Kinder kdnnen mit ihrer pflege-
rischen Verantwortung sowohl negative als
auch positive Erfahrungen verbinden. Die
bekannten psychischen Belastungen sind
vielfaltig. Sie entstehen durch Uberfordernde
Alltagsanforderungen sowie durch Sorgen
und Angste um die Gesundheit des kranken
Elternteils. Zudem werden Belastungen
indirekt durch fehlende altersgerechte Ent-
wicklungsbedingungen verursacht, die nicht
oder nur unzureichend kompensiert werden
konnen. Hierzu gehoéren bestimmte Defizite
in der Elternfunktion: zum Beispiel der Ausfall
der elterlichen Modellfunktion fur Vitalitat und
Lebenstichtigkeit, ihre eingeschrankte Fein-
fuhligkeit und emotionale Verflgbarkeit fur
kindliche Bedurfnisse, die verstarkte Bedurf-
tigkeit der Eltern nach Zuwendung sowie ihre

10 Fur eine Ubersicht siehe Metzing & Schnepp 2007

11 Deutschsprachige Standardwerke hierzu: Romer & Haagen 2007 (korperlich kranke Eltern), Wiegand-Grefe, Mattejat & Lenz 2011

(psychisch kranke Eltern)
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fehlende Unterstlitzung des Kindes bei einer
altersgerechten Alltagsbewidltigung. Pfle-
gende Kinder werden durch die Fursorgeve-
rantwortung, die sie fur einen pflegebedrfti-
gen Elternteil Ubernehmen, parentifiziert. Das
entspricht einer (teilweisen) Rollenumkehr
zwischen Eltern und Kind. Durch diese Paren-
tifizierung wird die Loyalitdtsbindung des
Kindes an die Familie erheblich verstarkt. Sie
kann zu einer nach-

meist durch depressive Symptome, Angste,
psychosomatische Beschwerden oder Schul-
probleme. In diesen Féllen werden meist die
Eltern ihrer Flursorgeverantwortung fur das
Kind nicht gerecht — insbesondere indem
sie vermeiden oder verhindern, dass profes-
sionelle Hilfen (Jugendamt, Pflegedienste
etc.) in Anspruch genommen werden. Damit
verknlpft ist haufig die negative Erfahrung,

dass die altersgerechte

haltigen Hemmung
von Abldsungs- und
Autonomiewlnschen
fuhren, die mit erheb-
lichen Schuldgefihlen
einhergehen kénnen.

In welchem MaRe die Auf-
gabe als psychisch belastend
erlebt wird, hdangt davon ab,
ob die ibernommene Verant-
wortung altersgerecht ist.

Freizeitgestaltung mit
Gleichaltrigen fehlt.
Zudem wird von betrof-
fenen Kindern die Uber-
schreitung von Scham-
grenzen als besonders
belastend beschrieben,

In welchem Mal3e solch

eine Parentifizierung von einem Kind oder
Jugendlichen als psychisch belastend erlebt
wird, hangt davon ab, ob die tbernommene
Verantwortung altersgerecht ist.

Entscheidend ist hierbei oft, ob betroffene
Kinder sich allein verantwortlich fiihlen. Wenn
die Hauptverantwortung fur die pflegerische
Versorgung des kranken Elternteils von der
Erwachsenenwelt (gesunder Elternteil, Ver-
wandte, Pflegedienste) getragen wird und
Kinder lediglich eine altersgerechte Mitver-
antwortung Ubernehmen, kann diese die
Bewdltigung von Angsten

vor allem wenn sie in die
Intimpflege eingebunden werden.

Risikofaktoren und -konstellationen

Aus Studien ist bekannt, dass insbesondere
soziale Isolation pflegende Kinder stark belas-
tet. Ehemals Betroffene berichten héufig, dass
sie Uber viele Jahre nie mit jemandem Uber
ihre Situation sprechen konnten, kaum oder
gar keine Zeit fur Freunde hatten und sich
zunehmend innerlich zurlickgezogen haben.
Dieses Schweigen entsteht typischerweise
aus der Angst, dass die Familie durch Dritte

auseinandergerissen wer-

und Sorgen durchaus
unterstitzen. Das Kind

Fiihlen sich Kinder allein

den kdnnte. Nicht selten
wird den Kindern von ihren

erlebt sich kompetent und
selbstwirksam, was Gefiih-
len von Ohnmacht und

verantwortlich, sind sie
dadurch nahezu immer
emotional Uiberfordert.

Eltern auch ein Redeverbot
erteilt.

Hilflosigkeit entgegenwirkt.

Aus der Forschung zu

Fuhlen sich Kinder hinge-

gen allein verantwortlich, sind sie dadurch
nahezu immer emotional Uberfordert und
ihr Risiko, psychische Gesundheitsprobleme
zu entwickeln, erhoht sich. Diese du8ern sich

Kindern korperlich kranker
Eltern ist bekannt, dass objektive medizini-
sche Faktoren, wie Dauer oder Schwere einer
elterlichen Erkrankung, kaum Einfluss auf die
psychische Belastung der Kinder haben. Eine
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depressive Verarbeitung
der Situation durch die
Eltern sowie ein dysfunkti-
onaler Umgang mit Geflh-
len in den Familien wirken
sich jedoch ungiinstig aus.
Diese Kinder zeigten sich
haufiger depressiv oder
angstlich.

Eine depressive Verarbei-
tung der Situation durch
die Eltern sowie ein dys-
funktionaler Umgang mit
Gefiihlen in der Familie
wirken sich ungiinstig auf
die Kinder aus.

mit der Trauer Uber die
verlorengegangene Vitali-
tat oder korperliche Integ-
ritat bewusst auseinander
und sprechen offen dari-
ber, gelingt den Kindern
die seelische Bewdltigung
besser. Glnstig wirkt sich
zudem aus, wenn Teile des

Zusammengefasst heiflt das: Wenn es betrof-
fenen Eltern nicht gelingt, ihren Kindern
ein Modell fur eine gelingende emotionale
Bewdltigung vor Augen zu fihren, und sie
sich beispielsweise nicht offen mit schmerzli-
chen Geflhlen, auch in der

Familienlebens aufrecht-
erhalten werden, die nicht durch Krankheit
und Pflegebedurftigkeit Uberschattet sind.
Die Kinder kénnen sich dann ohne Schuld-
gefiihle auch um ihre Bedirfnisse kimmern
und sich an altersgerechten Freizeitaktivitdten

auBerhalb ihrer Familie

Beziehung zu vertrauten
Menschen auseinander-
setzen, ist die psychische
Belastung der Kinder deut-
lich erhoht.

Protektive Begleit-
faktoren

Eine der wichtigsten
Erfahrungen ist, dass
Probleme mit einer
zuverldssigen erwach-
senen Vertrauensperson
geteilt werden kénnen.

beteiligen. Wenn die Fami-
lie bereit ist, die Krankheit
und Pflegebeddrftigkeit
gegenilber der sozialen
Umgebung offen zu legen,
ermoglicht dies betrof-
fenen Kindern, sich offen
damit auseinanderzuset-

Interviewstudien mit Betroffenen haben wie-
derholt gezeigt, dass ein Grofteil pflegender
Kinder sich selbst als psychisch stark und
kompetent erlebt. Diese psychische Wider-
standskraft wird auch Resilienz genannt. Sie
hangt neben individuellen Persénlichkeits-
merkmalen des Kindes wesentlich von fami-
lidren Schutzfaktoren ab. Eine der wichtigsten
Erfahrungen ist, dass Probleme und Schwie-
rigkeiten mit einer zuverldssigen erwachse-
nen Vertrauensperson geteilt werden kénnen.
Eine bedeutsame Rolle spielt zudem, welches
Modell der Krankheitsverarbeitung und
Lebensbewdltigung die Eltern dem Kind vor-
leben. Setzen sie sich mit ihren Angsten und

zen und nach emotionaler
Unterstttzung auch auBerhalb der Familie zu
suchen.

Fazit: Psychosoziale Unterstiitzung
fiir pflegende Kinder und Jugendliche

Vorrangige Ziele, an denen sich sinnvolle
Konzepte der psychosozialen Unterstitzung
betroffener Kinder und Jugendlicher orientie-
ren sollten, sind demnach'

Aufseiten der Eltern:

- Unterstltzung der Krankheitsverarbeitung
und Lebensbewadltigung

12 Modifiziert nach den Interventionszielen des COSIP-Beratungskonzeptes fir Kinder korperlich kranker Eltern (Romer & Haagen,

2007)
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- Verbesserung der Feinfuhligkeit und
emotionalen Verflgbarkeit fir kindliche
Bedirfnisse

Aufseiten der Familie als System:

- Erleichtern einer offenen Kommunikation
innerhalb der Familie Uber Probleme, die
mit der Pflegebedurftigkeit einhergehen,
und Uber Geflihle wie Angst und Trauer

- Reduzierung altersunangemessener Pa-
rentifizierung der Kinder

Aufseiten des Kindes beziehungsweise der
Kinder:

- Anerkennung eigener Geflihle und Bedurf-
nisse als berechtigt und angemessen
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Schlussbetrachtung

Pflege ist ein Thema, das fir immer mehr
Menschen relevant wird und alle Generatio-
nen betrifft. Pflegende Angehdrige — in der
Regel Partner und erwachsene Kinder - sind
die wichtigste Saule bei der Versorgung pfle-
gebedurftiger Menschen. Weitgehend unbe-
kannt ist, dass auch Kinder und Jugendliche
Familienangehorige pflegen oder bei deren
Pflege helfen.

Der vorliegende Report gibt einen multipers-
pektivischen Einblickin den aktuellen Wissens-
stand zum Thema Kinder und Jugendliche als
pflegende Angehorige. Grundlage sind aktu-
elle Daten, wissenschaftliche Fachbeitrdge,
Erfahrungsberichte von Akteuren und Betrof-
fenen sowie ausgewdhlte Praxisbeispiele zur
Unterstttzung junger Pflegender.

Die vorgestellten Perspektiven aus der For-
schung, aus dem medizinisch-pflegerischen
Bereich, aus der Angehorigenunterstiitzung
sowie aus dem sozialen und padagogischen
Bereich stimmen darin Uberein, dass mehr
daflr getan werden muss, fir pflegende Kin-
der und Jugendliche zu sensibilisieren, sie zu
identifizieren und sie zu unterstitzen.

- Pflege und Pflegebedurftigkeit betrifft die
ganze Familie und alle Generationen. Eine
Befragung des ZQP unter Jugendlichen
zwischen 12 und 17 Jahren hat ergeben,
dass knapp 30 Prozent von ihnen bereits
Erfahrung mit Pflege- und Hilfebedurftig-
keit in ihrem familidren Umfeld gemacht
haben. Etwa funf Prozent der Befragten
leisten regelmaBig betrachtliche Unter-
stUtzung fur ihren hilfe- oder pflegebedirf-
tigen Angehdrigen: Sie erledigen eigen-
verantwortlich Dinge, die im Haushalt

REFLEXION

anfallen, oder betreuen taglich Geschwis-
ter. Ihren pflegebedirftigen Familienmit-
gliedern helfen sie beispielsweise bei der
Korperpflege, beim Toilettengang oder bei
der Einnahme von Medikamenten.

Zu den Bedarfen und Belastungen von
pflegenden Kindern und Jugendlichen
gibt es bisher grole Forschungslicken.
Vorliegende Daten geben Hinweise dar-
auf, dass Uberlastende Pflegesituationen
zu gesundheitlichen und schulischen
Problemen fihren und es erschweren,
Freundschaften zu pflegen und dem Alter
entsprechenden Interessen nachzugehen.
Langfristig kdnnen chronische korperliche
und psychische Erkrankungen, soziale
Isolation und schlechtere Chancen auf
dem Bildungsmarkt die Folge sein. Eine
Uberforderung kann die betroffenen
Jugendlichen bei der Berufsausbildung
und dem erfolgreichen Beginn einer
Erwerbstdtigkeit benachteiligen. Kindheit
beziehungsweise Jugend und Pflege
altersgerecht zu vereinbaren, ist daher eine
grofRe Herausforderung.

Um pflegenden Kindern und Jugendlichen
angemessene Unterstlitzung anbieten zu
kdnnen, ist ihre Identifikation als solche
ein wichtiger Schritt. Allerdings bleiben
die Kinder und Jugendlichen haufig uner-
kannt — und sehen sich selbst oft nicht als
Pflegende an. Dies ist dann problematisch,
wenn eigentlich Hilfe nétig ware. Offent-
lichkeit, Politik und Akteure — insbesondere
Berufsgruppen, die in regelméRigem
Kontakt zu Kindern und Jugendlichen
stehen - sollten durch gezielte Offent-
lichkeits- und Netzwerkarbeit fur diese
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Heranwachsenden sensibilisiert werden.
Eine gelingende Vernetzung der Akteure
aus dem medizinisch-pflegerischen, dem
padagogischen und dem sozialen Bereich
sowie von Behorden und Kranken- bezie-
hungsweise Pflegeversicherungen kann
dazu beitragen, dass pflegende Kinder
und Jugendliche angesprochen und ihnen
und ihren Familien geholfen werden kann.
Zu den wichtigsten Berufsgruppen und
Institutionen, die Kinder- und Jugendliche
in ihrer Situation als pflegende Angehd-
rige unterstlitzen kdnnen, gehoren Lehrer,
Haus- und Kinderéarzte, Pflegedienstleister
sowie soziale Einrichtungen, Stellen zur
Pflegeberatung und Kranken- bezie-
hungsweise Pflegeversicherungen und
Krankenhduser. Sinnvoll kénnte es unter
anderem sein, ihnen gezielt Checklisten

und Schulungsmaterial zur Verfligung zu
stellen.

Pflegeaufgaben sollten in der Verant-
wortung von Erwachsenen liegen. Sind
Kinder und Jugendliche in Pflegeaufgaben
eingebunden, sollte die Pflegesituation so
gestaltet sein, dass sie mit ihren BedUrfnis-
sen vereinbar ist und die Pflege sie nicht
Uberfordert. Dazu ist es wichtig, dass sie
verldssliche Ansprechpartner — nicht nur
die Pflege betreffend — haben. Befragungs-
ergebnisse zeigen, dass die Kinder und
Jugendlichen selbst eher wenig Hilfebe-
darf benennen oder gar Hilfe einholen.
Daher sollten Ansprechpartner fir die
Kinder und Jugendlichen ihre Rolle aktiv
anbieten.

Kindheit/Jugend und Pflege
EELLETED

Sensibilisieren:

Identifizieren:

Unterstiitzen:

Abbildung 11: Ziele und Aufgaben fiir die Verbesserung der Situation pflegender Kinder und Jugendli-
cher, eigene Darstellung des ZQP

Uberlastung durch Pflege
vermeiden

Bewusstsein schaffen bei Betroffenen, Akteuren, in Gesellschaft,
Medien, Politik; Angste und Scham abbauen

Betroffene und ihre Bediirfnisse bzw. Probleme erkennen

Betroffene beraten, informieren und entlasten

Akteure vernetzen; Unterstiitzung ausbauen und fordern:
bediirfnis- und familienorientiert




- Erfahrungen aus Projekten zeigen, dass

die pflegenden Kinder und Jugendlichen
gerne auch den Austausch mit anderen
jungen Pflegenden nutzen. Zudem kon-
nen altersgerechte Informationen zur
Erkrankung und praktische Tipps zur Pflege
helfen, die Situation besser zu verstehen,
die Tatigkeiten richtig auszufiihren und ein
Gefuhl der Handlungssicherheit geben.
Insbesondere scheinen Internetangebote
beziehungsweise Online-Plattformen
geeignet zu sein, die Kinder und Jugend-
lichen zu erreichen.

In Deutschland kénnen pflegende Kinder
und Jugendliche auch von bereits vorhan-
denen Mallnahmen zur Unterstltzung
pflegender Angehdriger profitieren. Hier
ist insbesondere auf die Regelungen
des zweiten Pflegestdrkungsgesetzes,
die Pflegeberatung fur Angehorige und
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die verbesserten Moglichkeiten fur Pfle-
geauszeiten zu verweisen. Eine gezielte
Vorbereitung der Pflegeberatungsstellen
auf das Thema junge Pflegende und die
Entwicklung spezifischer Beratungsinhalte
konnten pflegenden Kindern und Jugend-
lichen helfen.

Langfristigen seelischen Folgen kénnte
durch psychologische Beratung vorge-
beugt werden, wenn sie beispielsweise
Familien in die Lage versetzt, sich Gber ihre
Situation und ihre Sorgen auszutauschen.
Gesprache und Offenheit in der Familie
konnen dazu beitragen, dass grofie Sorgen
und Uberlastung gar nicht erst entstehen.
UnterstiitzungsmafBnahmen sollten daher
auf die gesamte Familie gerichtet sein.






Service

In dieser Rubrik werden zentrale Informationen und praktische Hinweise sowie Links zu
einer Auswahl von Unterstlitzungs- und Beratungsangeboten zum Thema Kinder und
Jugendliche als pflegende Angehérige zusammengefasst.
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Informationen und praktische Hinweise

Wer gilt als pflegendes Kind oder pflegender Jugendlicher?

Kinder und Jugendliche gelten als pflegende Angehérige, wenn sie als Minderjahrige
die Pflege, Fursorge oder die Unterstitzung fur einen ldngerfristig korperlich oder psy-
chisch erkrankten, behinderten oder suchtkranken Angehérigen wie Eltern, Gro3el-
tern oder Geschwister Ubernehmen oder darin relevant beziehungsweise regelmafig
eingebunden sind.

Welche Aufgaben werden zum Beispiel von Kindern und
Jugendlichen bedingt durch die Pflegesituation iibernommen?

Einkaufen, Kochen und Putzen

Geschwister betreuen

Beim Aufstehen und Treppensteigen helfen

Beim Ankleiden, Waschen und Toilettengang helfen
Angehorigen Trost spenden

Rezepte einldsen

Verbande anlegen, Tabletten und Spritzen geben

Formulare ausfillen, Amter anrufen, Rechnungen bezahlen

N N N N N R 2

Ubersetzen fiir hérgeschadigte oder sprachlich eingeschrankte Eltern oder
bei fehlenden Deutschkenntnissen
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Wie kann sich die Belastung durch die Pflegesituation auf die
Kinder und Jugendlichen zum Beispiel auswirken?

Mudigkeit und Erschopfung

Korperliche und/oder psychische Erkrankung

Verringerung oder Verlust sozialer Kontakte (insbesondere unter Gleichaltrigen)
Probleme in Schule oder Berufsausbildung

Okonomische Probleme

Was konnten Griinde sein, dass die Situation pflegender Kinder
und Jugendlicher verborgen bleibt?

Pflegesituation in der Familie ist AuBenstehenden nicht bekannt
Pflegesituation ist in der Familie selbst tabuisiert
Pflegende Kinder und Jugendliche sprechen nicht tber ihre Situation,

— weil sie sich selbst nicht als pflegende Angehdrige wahrnehmen
— weil sie sich ihrer Situation und Probleme schamen
— weil sie nicht wissen, an wen sie sich wenden kénnen und wer ihnen hilft.

Mit welchen MaRnahmen kann auf pflegende Kinder und
Jugendliche aufmerksam gemacht werden?

Presseberichterstattung und Informationskampagnen, z.B. in sozialen Medien
Verbreitung von Informationen Uber Beratungsangebote, Hilfsprojekte
Veranstaltungen wie Themenwochen, Fortbildungen, Schulungen, Vortrage

Verbreitung von spezifischen praktischen Informationen, die zielgruppenge-
rechte Tipps zum Umgang mit Pflegeaufgaben bieten.
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N N N N N 22

Wenn ein Kind oder Jugendlicher ein chronisch krankes,
pflegebediirftiges Familienmitglied hat und folgende Anzei-
chen zeigt, kann es sein, dass die Situation iiberfordernd ist:

Spricht ungern tber Familie und Zuhause

Nimmt nur selten oder gar nicht an Freizeitaktivitaten teil

Wirkt verschlossen, bedriickt oder verhdlt sich anders auffallig

Zeigt Anzeichen von schlechter Gesundheit oder Vernachldssigung

Freunde duf3ern, dass sie sich Sorgen machen

Kommt oft zu spat zur Schule oder fehlt regelmaBig

Ist wahrend des Unterrichts oft mide und hat Konzentrationsschwierigkeiten
Zeigt ungewodhnlich schlechte schulische Leistungen

Hat Schwierigkeiten, Hausaufgaben zu erledigen

Eltern sind schwer zu erreichen und einzubeziehen, nehmen z.B. nicht an
Elternabenden teil

Welche praktischen MaRnahmen konnen geeignet sein,
um pflegende Kinder und Jugendliche zu unterstiitzen?

Sensibel auf die Kinder oder Jugendlichen bzw. ihre Familienangehdrigen
zugehen

Verstandnis zeigen, sich Zeit fur individuelle Gesprdche nehmen
Ermutigen, Uber belastende Situation und mdégliche Probleme zu sprechen

Ansprechpartner und Hilfsangebote vermitteln, z.B. Vertrauenslehrer,
Sozialarbeiter, psychologische Beratung, Pflegeberatung, Hilfsprojekte

Familien einbeziehen, das Gesprach mit Eltern suchen und familienzentrierte
Hilfsangebote vermitteln

Dazu beitragen, dass verantwortliche Haushalts- und Pflegearbeit durch
Erwachsene sichergestellt wird
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Welche strukturellen MaRnahmen kénnen geeignet sein, um
pflegende Kinder und Jugendliche zu unterstiitzen?

Wissenschaft und Forschung zu dem Thema junge Pflegende fordern

Instrumente entwickeln und einsetzen, um den individuellen Unterstitzungs-
bedarf der Kinder und ihrer Familien zu ermitteln (z.B. Pflege-Assessments)

Unterstutzungskonzepte entwickeln, Hilfsangebote aufbauen und langfristig
fordern

Hilfe institutionstibergreifend vernetzen: medizinisch-pflegerische Hilfe, Hilfe
durch padagogische und soziale Einrichtungen, durch Behérden und Kranken-/
Pflegekassen sowie Familien- und Elternhilfe zusammenbringen

Spezifische Ansprechpartner an Schulen sowie sozialen und medizinisch-
pflegerischen Einrichtungen bestimmen

Leitlinien und Krisenplédne fur Schulen und soziale Einrichtungen entwickeln
Altersgerechte Informationen zur Krankheit und Pflegetipps bereitstellen

Austausch mit anderen Betroffenen ermaglichen, z.B. Giber gemeinsame
Freizeitangebote
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Ubersicht zu Hilfsangeboten

young carers deutschland [=] 321 [=]
Beratungs- und Unterstltzungsangebot fir Kinder und Jugendliche mit kranken, »
behinderten oder pflegebedrftigen Angehérigen [w]

www.youngcarers.de

echt unersetzlich!? - Onlineberatung fiir Jugendliche =]
Beratungsprojekt fur Jugendliche und junge Erwachsene mit kranken oder i
behinderten Familienmitgliedern [w]
www.echt-unersetzlich.de

bke-Onlineberatung fiir Jugendliche und fiir Eltern

Professionelles Online-Beratungsangebot der Bundeskonferenz fiir Erziehungs-
beratung

www.bke-beratung.de

- Datenbank zur Beratungsstellensuche: www.bke.de > Fir Ratsuchende

> Beratungsstellen-Suche

Nummer gegen Kummer: 116111
Telefonisches Beratungsangebot fiir Kinder, Jugendliche und Eltern
www.nummergegenkummer.de

Alzheimer & YOU der Deutschen Alzheimer Gesellschaft e.V.
Informationen, Verhaltenstipps und Erfahrungsberichte zum Thema Alzheimer
fur junge Leute

www.alzheimerandyou.de

Kinder und MS/Jugend und MS
Infoportal fur Kinder und Jugendliche zum Thema Multiple Sklerose
www.kinder-und-ms.de

Flisterpost e.V. Mainz - Unterstiitzung fiir Kinder krebskranker Eltern
Informationen, Beratung und Hilfe fur Kinder krebskranker Eltern
www.kinder-krebskranker-eltern.de

Bundesarbeitsgemeinschaft Kinder psychisch erkrankter Eltern
Informationen und Kontaktdaten zu Hilfseinrichtungen fiir Kinder mit psychisch
erkrankten Eltern

www.bag-kipe.de



http://www.youngcarers.de
http://www.bke-beratung.de
http://www.bke.de/?SID=143-0F5-3F8-AD4
http://www.bke.de/?SID=143-0F5-3F8-AD4
http://www.nummergegenkummer.de
http://www.alzheimerandyou.de
http://www.kinder-und-ms.de
http://www.kinder-krebskranker-eltern.de
http://www.bag-kipe.de

Netz und Boden - Initiative fiir Kinder psychisch kranker Eltern
Informationen und Beratungsangebot fur Kinder, Familien, Erwachsene und
Fachleute

www.netz-und-boden.de

Bundesverband behinderter und chronisch kranker Eltern e.V.
Informationen, Beratung, Begleitung und Vernetzung durch selbst behinderte und
chronisch kranke Eltern

www.behinderte-eltern.de

KIDKIT - Hilfe bei Problemeltern

Informationen und Beratung fur Kinder und Jugendliche bei Sucht, Gewalt
und/oder psychischen Erkrankungen in der Familie

www kidkit.de

NACOA Deutschland - Interessenvertretung fiir Kinder

aus Suchtfamilien e.V.

Informationen und Beratung bei Suchterkrankungen in der Familie
www.nacoa.de, https://beratung-nacoa.beranet.info

- Fur Kinder: www.nacoa.de > Infos fir Kids > Infos fur Kinder

- FUr Jugendliche: www.traudich.nacoa.de

Stiftung FamilienBande - Gemeinsam fiir Geschwister

Informationen, Angebotssuche und Fachmaterial zum Thema Geschwister behin-
derter und kranker Kinder

www.stiftung-familienbande.de

pflegen-und-leben.de - Angehorige starken

Informationen und psychologische Beratung fur pflegende Angehérige, Freunde
und Nachbarn

www.pflegen-und-leben.de
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http://www.netz-und-boden.de
http://www.behinderte-eltern.de
http://www.kidkit.de
http://www.nacoa.de
https://beratung-nacoa.beranet.info
http://www.nacoa.de/index.php/infos-fuer-kids/infos-fuer-kinder
http://www.traudich.nacoa.de
http://www.stiftung-familienbande.de
http://www.pflegen-und-leben.de
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Weitere kostenlose Produkte des ZQP

ZQP-Reporte

Vereinbarkeit von Beruf und Pflege
Gewaltpravention in der Pflege
Freiwilliges Engagement im pflegerischen Versorgungsmix

ZQP-Ratgeber fiir pflegende Angehdorige

Gute Pflege erkennen

Essen und Trinken

Demenz - Impulse und Ideen fiir pflegende Partner

Natrliche Heilmittel und Anwendungen fiir pflegebediirftige Menschen
Hautreinigung und -pflege

Mundgesundheit

oder auf der Webseite des ZQP als PDF-Datei heruntergeladen werden:
www.zgp.de.

[m] 2 [=]
Die Reporte und Ratgeber kdnnen kostenlos unter info@zqp.de bestellt 1’%1
O

ZQP-Online-Produkte

Beratung zur Pflege: beratungsdatenbank.zgp.de
Datenbank mit Kontaktinformationen von tber 4800 nicht kommerziellen
Beratungsangeboten im Kontext Pflege in Deutschland.

Gewaltpravention in der Pflege: www.pflege-gewalt.de Ok=10
Onlineportal mit zielgruppenspezifisch aufbereiteten Informationen zum Thema ’
Gewalt in der Pflege, zu konkreten Hilfs- und Unterstitzungsangeboten sowie [w]

aktuell erreichbare Notrufnummern fiir akute Krisensituationen in der Pflege.


http://www.zqp.de
http://beratungsdatenbank.zqp.de
http://www.pflege-gewalt.de
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