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Hintergrund

Das Projekt ToOYAC - Together for Young Adult Carers - ist ein
landerubergreifendes Vorhaben, das sich zum Ziel setzt, junge
Erwachsene, die Angehdrige pflegen, zu unterstitzen.

Mehr Informationen unter: www.youngadultcarers.eu

Dieses Handbuch stellt ein zentrales Ergebnis der Arbeit der ToYAC
Projektpartner dar.

Das deutsche Teilprojekt wurde im Rahmen einer AG des Vereins
wir pflegen e.V. in Kooperation mit Frank Schumann von der Fachstelle
fur pflegende Angehdrige in Berlin durchgefiihrt.

Ziel des Handbuches

Dieses Handbuch richtet sich in erster Linie an beruflich Tatige, die mit
jungen (erwachsenen) pflegenden Angehdérigen arbeiten oder die an
diesem Thema interessiert sind.

Es wurde von den zuvor genannten Partnern erarbeitet, sie sind alle in
der Entwicklung und/oder Umsetzung von Hilfsangeboten fir junge
pflegende Angehdrige tatig.

Wir hoffen, dass die nachfolgenden Informationen Ihnen bei der
Entwicklung eigener Unterstiitzungsangebote oder -strategien fir junge
(erwachsene) pflegende Angehdrige von Nutzen sind. Unser Ziel ist es,
Ihnen die wichtigsten Ergebnisse aus dem intereuropaischen Austausch
zusammenzufassen. Dartber hinaus wollen wir Thnen wichtiges
Hintergrundwissen bereitstellen und Empfehlungen fir die Entwicklung
von Unterstiitzungsangeboten geben.

Damit bekommen Sie schnell und kompakt einen Einblick in das wichtige,
aber bisher noch weitgehend vernachléssigte Thema junge pflegende
Angehorige.



www.youngadultcarers.eu
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Wichtige Hinweise zum Verstandnis

Damit Sie sich in diesem Handbuch leicht zurechtfinden, haben wir es
in 2 Teile untergliedert.

In Teil | finden Sie den Ubersetzten, leicht modifizierten ToYAC
Abschlussbericht.t Darin setzen wir uns mit der Altersgruppe junger
erwachsener pflegender Angehdriger auseinander(im Folgenden der
Einfachheit halber als Kirzel JEPA genannt). Damit sind immer
unbezahlte, familial Pflegende gemeint, nie beruflich in der Pflege
Tatige. Sie waren die zentrale Zielgruppe des Projektes ToYAC.

In Teil Il haben wir wichtiges Hintergrundmaterial zusammen
getragen. AulRerdem finden Sie dort konkrete Praxisempfehlungen zur
Gestaltung von Unterstitzungsangeboten fir junge Pflegende
allgemein, insbesondere aus deutscher Perspektive.

In Teil Il beziehen wir uns auf Forschungsergebnisse und Literatur, die
sich vorwiegend mit pflegenden Kindern und Jugendlichen beschéftigt,
denn junge Erwachsene sind bisher in Deutschland noch kein
Forschungsgegenstand.

Die auslandische Literatur zeigt, dass die Ubergange zwischen den
beiden Zielgruppen flie3end sind und nicht in allen Landern dieselben
Definitionen mdglich sind. Eine Betrachtung beider Gruppen ist auch
deshalb zu empfehlen, weil dabei die kontinuierlich auftretenden
gemeinsamen Probleme deutlich werden, trotz verschiedener
Altersgruppen.

Wir verwenden deswegen in diesem Teil vorwiegend den
zusammenfassenden Begriff Junge Pflegende, wenn wir Uber Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsene mit Pflegeverantwortung berichten.

An manchen Stellen des Handbuchs nennen wir Links zu
weiterfihrenden Internetquellen. Sollten Sie die Printversion des
Handbuches in Handen halten, so kdnnen Sie bei Interesse die
Linkadressen in die Adresszeile lhres Internetbrowsers eintippen.
Alternativ kdnnen Sie sich auf der Internetseite von www .wir-
pflegen.net/toyac das digitale Handbuch herunterladen und dort die
Links einfach anklicken.




Teil I
Ergebnisse des Projekts ToYAC




Junge Pflegende brauchen Unterstltzung!

~Meiner Mutter ging es letzte Nacht wieder schlecht. Ich war bei ihr und habe
kaum geschlafen. Heute schreibe ich eine Klausur — wie soll ich mich da nur
konzentrieren?”

s~Jeden Tag nach der Schule mache ich Oma das Essen und gehe mit ihr zur
Toilette. Meine Eltern kommen erst spét von der Arbeit.
Gestern hat sie meinen Namen vergessen.... Ich habe Angst, dass sie mich
bald ganz vergisst.”

So oder ahnlich erleben viele JEPAs ihren Alltag — oft heimlich und von der
Umgebung unbemerkt. Schulen, Universitaten und Ausbildungsbetriebe
haben oft keine Ahnung davon, dass junge Menschen sich zu Hause fir eine
Pflege verantwortlich fihlen. Das kann fir die Betroffenen sehr belastend sein
und sich auch auf ihre schulischen Leistungen auswirken. Daraus ergeben
sich Nachteile fur die gesamte spatere berufliche Entwicklung und den
O0konomischen Status dieser jungen Menschen.

Unterstitzende Angebote und Anlaufstellen in Krisen sind also dringend
notwendig! Viele junge Menschen pflegen aus Liebe zu ihrer Familie — daraus
darf ihnen kein Nachteil entstehen!

Zwischen Jugend und Erwachsen sein

Wir sprechen von JEPASs, wenn diese zwischen 16 und 24 Jahren alt sind. Auf
Grund kultureller Unterschiede innerhalb der européischen Lander werden in
manchen Landern auch noch Menschen bis 30 Jahren in diese Definition
eingeschlossen. Zu Projektbeginn gingen wir von der Altersgruppe 18 — 24
Jahre aus. Doch wir haben die Altersgrenze auf 16 Jahre heruntergesetzt,
weil bereits ab diesem Alter die wichtigen, typischen Entscheidungen und
Entwicklungsschritte des jungen Erwachsenenalters beginnen.

Sie leisten unentgeltlich Pflege, Betreuung, Assistenz oder Unterstiitzung fir
ein anderes Familienmitglied. Die Person, die gepflegt wird, ist oft ein
Elternteil, es kann sich aber auch um Geschwister, GroRReltern, den Partner,
ein eigenes Kind oder einen anderen Verwandten handeln. Dazu gehéren
behinderte, chronisch oder psychisch kranke Menschen (Alkohol und
Drogenmissbrauch inbegriffen) oder Angehdrige mit anderen Beein-
trachtigungen. Aber gerade in diesem Lebensabschnitt stehen fur die jungen
Erwachsenen viele wichtige Entwicklungsschritte und Veranderungen an. Sie
verlassen das Elternhaus und beginnen ihre berufliche Qualifizierung (Lehre,
Ausbildung, Studium). Eine altersgerechte Entfaltung, die Entwicklung
personlicher Reife und die Ablésung vom Elternhaus kénnen durch die
Ubernahme von Pflegeverantwortung erheblich beeinflusst werden.




Um ihnen geeignete Unterstlitzung anbieten zu kénnen — sei es in der Schule, in
Jugendeinrichtungen, Hochschule, in der Aus- und Weiterbildung oder im Beruf
- ist es wichtig, dass ihre Pflegeverantwortung dem Umfeld bekannt ist. Erst
dann kénnen passgenaue Formen der Unterstiitzung erarbeitet werden, die
speziell die Veranderungen und Entwicklungsschritte im jungen Erwachsenen-
alter berticksichtigen.

Zahlen & Fakten

Statistiken und Forschungsergebnisse helfen, die Bedarfslage zu beschreiben,
zu quantifizieren, entsprechende Angebote zu entwickeln und aufzubauen. In
Deutschland gibt es nur sehr wenige Untersuchungen, die sich alle auf die
Gruppe bis unter 18 Jahriger beziehen. Aus den Ergebnissen anderer Lander
kénnen wir Hinweise auch fur Deutschland ableiten.

In GroRbritannien haben Saul und Fiona Becker (2008)? herausgefunden, dass
5,3% der 18-24 Jahrigen dort eine Pflegeverantwortung haben, bei den 5-17
Jahrigen sind es 2,1%. Aus anderen Landern gibt es &hnliche Zahlen, die
allerdings nicht direkt miteinander vergleichbar sind, weil jeweils eine andere
Altersgruppe untersucht wurde:

¢ Niederlande: 450 000 Kinder und junge Erwachsene (5-23 Jahre)
leben in einer Familie mit einem pflegebedtirftigen oder psychisch
erkrankten Familienmitglied (12%).3

Italien: In der Region Emilia Romagna sind laut Statistik 5,8% der
Méadchen und 1,6% der Jungs zwischen 15-24 Jahren pflegende
Angehdrige.*

Irland: In der Altersgruppe der 20 — 24 Jahrigen tragen 1,9% eine
Pflegeverantwortung. Bei den 15 — 19 Jahrigen sind es 1,5%.5

Deutschland: In Deutschland gibt es keine Statistik zu JEPAs. Wirde
man auf Basis des britischen Zensus von 2001 die Daten auf
Deutschland hochrechnen, kdme man auf 225 000 junge pflegende
Angehdrige.

Die Recherchen zeigen also vor allem fiir Deutschland ein deutliches
Forschungsdefizit!



Das 6konomische Argument

Es gibt schlagkraftige 6konomische Argumente fur die Unterstitzung der
JEPAs. Das zeigt der Bericht ,Valuing Carers® von Carers UK in
Grol3britannien. Danach spart der britische National Health Service (NHS)
12,53 Milliarden Euro durch die Leistungen dieser Menschen. Gabe es sie
nicht, misste der Staat diese Summe fiir professionelle Pflege ausgeben. Der
finanzielle Beitrag zum Sozialetat der Lander durch die Arbeit von pflegenden
Angehorigen (die teilweise sogar ihren Beruf wegen der Pflege aufgeben),
geht nicht in die 6konomischen Berechnungen ein.

Viele JEPAs erreichen niedrigere Bildungsabschliisse als Gleichaltrige und
haben weniger berufliche Chancen. Die Pflegeverantwortung zwingt sie oft
prekére Beschaftigungsverhaltnisse anzunehmen oder sie fiihrt in die
Arbeitslosigkeit. Professionelle Hilfen sollten das Ziel haben, diese
Auswirkungen abzuschwéachen und Wege aus Armut und Isolation hin zu
besserer Bildung und guten Berufsméglichkeiten zu ebnen.

Unterschiedliches Problembewusstsein

Den ToYAC Projektpartnern wurde schnell klar: das Bewusstsein fiir
JEPAs als Gruppe mit eigenen Risiken, Bedurfnissen und Kompetenzen ist in
den funf Teilnehmerlandern sehr unterschiedlich ausgepragt — das gilt auch
fur die professionellen Hilfen fir diese Gruppe. In einigen Landern wurden
schon vor langerer Zeit professionelle Unterstiitzungsangebote entwickelt,
verbreitet und finanziell geférdert, wahrend in anderen erst noch ein
Bewusstsein fur diese Problematik geweckt und gefordert werden muss.

Um einen Uberblick oder zumindest einen ersten Eindruck zu bekommen, ob
—und wenn ja — welche Hilfen es im eigenen Land firr junge Pflegende gibt,
fuhrten alle Partnerorganisationen eine Befragung bei ausgewéhlten Experten
im eigenen Land durch. Obwohl diese Erhebung keine Forschungsarbeit im
engeren Sinne darstellen kann, lasst die Auswertung doch einige Kernpunkte
erkennen, denen Professionelle in der Arbeit mit JEPAs haufig begegnen.

Eine Zusammenfassung auf Englisch finden Sie hier:
http://tinyurl.com/nehp445
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Erfahrungen
junger Pflegender

Wie kénnte man die Lage von JEPAs und deren Bedirfnisse besser
verstehen als durch Geschichten, die Betroffene selbst berichten.

Sie koénnen uns helfen zu erkennen, wo dringender Handlungsbedarf
besteht und wie hilfreiche Unterstlitzungsangebote organisiert werden
mussen.
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,lch heifte Laura und bin 26 Jahre alt. Meine Mutter erlitt mit 47
Jahren ei fall. Zu diesem Zeitpunkt war ich 17 Jahre
alt und hatte 9 . Da meine Eltern
geschieden waren, i i ahre alterer Bruder
alleine zu Hause, wahre Mutter im Krankenhaus und in
der Reha war. Als meine Mutter wieder nach Hause kam, wurde
ich die Hauptpﬂegeperson und unterstitzte sie in der Grundpflege,
bei Einkaufen, Arztbesuchen und im Haushalt, da sie an einen
Rollstuhl gebunden war.
Meine Mutter bekam pflegestufe | und somit knap
Monat Pflegegeld. Sie wusste aber nicht, dass €s auch d
Maglichkeit gibt, P i
Besuchen eines
das Pflegegut gestu
dliche die Pflege iibernahm, keiné
Wunsch nach Pflegegeld
herung gunstiger war.
Kurz n i ha kam, zog mein Bruder
in ein Stud heim. ich sehr, indem er
mir die Moglichkeit gab ihn regelmafig hen, und sein
neues zu Hause wurde eine Art ver f | fr mich.
ich dazu, das A '
enden Tatigkeit zu Hause,
le zu ge meine schullaufbahn mit der
allgemeinen Hochschulrei :
Meine Mutter wurde in dieser Zeit etwas selbststandiger. Die
Situation des Rollentauschs und die Hilfe von mir anzunehmen

des Arme
der Situation U rt war und nur funktionieren wollte, um die
Situation fur meine Mutter SO ertraglich wie moglich zu machen.

Sie lernte tber Jahre sich mit der Situation zZU arrangieren. Das
schlechte Gewissen mir gegenuber blieb aber bis zum heutigen
llein in einer parrierefreien Wohnung, ich lebe
it von inrer Wohnung entfernt. Mit 24 begann
i haltnis zu meiner

Verh

gegenube i i ns

Es gab fur mic , bei m Unterstitzung

bitten konnte, und so mussten wir mit der situation alleine
zurechtkommen. Besonders hilfreich ware €s fir mich gewesen,
eine Anlaufstelle in Form einer sozialen Beratung in der Schule
gehabt zu haben, an die ich mich jeder Zeit hatte wenden konnen.”
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Praxisbeispiele aus den Partnerlandern
Irland — universitare Ausbildung

JEPAs, die ein Studium beginnen méchten oder schon studieren, haben ganz
eigene Probleme, wenn es darum geht, Studium und Pflege zu vereinbaren.
(Mehr dazu in diesem Video http://tinyurl.com/gfv4rfé und diesem Bericht:
http://tinyurl.com/qyohd74)

Ein Mitarbeiter der grof3ten irischen Universitat (Dublin) hat aus eigener
Initiative heraus Unterstiitzungsgruppen fur pflegende Studierende
organisiert. Eine Gruppe wird von einem ehemals selbst Betroffenen geleitet,
der schon als Kind und spater auch noch als Student Pflegeverantwortung
Ubernommen hat. (Mehr dazu kénnen Sie in dieser englischsprachigen Quelle
finden: http://tinyurl.com/osfogx7)

AuRerdem hat die Universitéat die Zugangskriterien zu ihren Seminaren
verbessert und Strategien entwickelt, um junge Pflegende unter den
Studenten besser erkennen zu kdénnen.

(Mehr hier: hitp://tinyurl.com/oa2eyx9)

Niederlande — Migranten und Gesprachsgruppen

In den Niederlanden wird von vielen jungen Migranten erwartet, dass sie sich
um ihre Eltern kimmern, wenn diese hilfsbedurftig werden. In einer
Kooperation von funf Einrichtungen, die mit jungen Pflegenden und/oder
Migranten arbeiten, entstand eine Internetseite zur Unterstiitzung junger
pflegender Migranten. Diese Internetseite informiert, 1adt zum Austausch ein
und bietet ein Forum. Dort gibt es auch einen Online-Apotheker und Online-
Arzt. (Zur Seite http://tinyurl.com/ppyse3s)

In jeder Region der Niederlande gibt es auRerdem Gesprachsgruppen sowohl
fur junge Pflegende als auch fur JEPAs, die sich um ein Elternteil kimmern,
der eine psychische Erkrankung oder eine Suchterkrankung hat.

(Mehr dazu hier: http://tinyurl.com/navi97p)

Deutschland

In Deutschland gibt es keine speziellen Unterstiitzungsangebote fir JEPASs.
Aber es gibt einige Einrichtungen, die Kinder und Jugendliche unterstitzen,
die sich um psychisch erkrankte Eltern oder um ein Geschwisterkind
kimmern.

Fir sogenannte Geschwisterkinder gibt es beispielsweise Gruppenangebote,
die Freiraum bieten, Rollenbilder starken, Entlastung schaffen und soziale
Kontakte untereinander erleichtern. Einige Beispiele finden Sie hier:
www.menschenkind-berlin.de/geschwisterangebote.



http://tinyurl.com/osfoqx7
http://tinyurl.com/ppyse3s

Auf Bundesebene bemiht sich die Stiftung Familienbande

- www.stiftung-familienbande.de - um einen flachendeckenden
Ausbau von Unterstitzungsangeboten fur Geschwister erkrankter
Kinder. Uber die Suchfunktion kénnen auf der Internetseite der Stiftung
bestehende Hilfen vor Ort gefunden werden.

In Bad Bramstedt gibt es mit dem Projekt youngcarersdeutschland ein
Gruppenangebot auch fir Kinder erkrankter Eltern:
http://www.youngcarers.de

Fur Kinder erkrankter Eltern gibt es vereinzelt Beratungsstellen, wie z. B.
COSIP am Hamburger UKE.® Das Projekt SupaKids, das in ver-
schiedenen Modulen breit aufgestellte Hilfen fur betroffene Familien in
Hamburg anbot, wurde leider eingestellt.

Auch das Internet bietet jungen pflegenden Angehdrigen immer mehr
Ressourcen. Eine erste Linkliste hat Nora GroBmann, ehemalige
Projektleiterin bei youngcarers deutschland zusammengestellt:

www.kinder-kranker-eltern.de
www.kinder-krebskranker-eltern.de
www.kinder-und-ms.de

Kinder suchtkranker Eltern
www.alateen.de
www.encare.de
www.freundeskreise-sucht.de
www.huckleberry-und-pippilotta.de
www.jugend.bke-beratung.de
www.kindersuchthilfe.de
www.nacoa.de
www.proli-sucht.de
www.sucht-und-wendepunkt

Kinder psychisch kranker Eltern
www.bag-kipe.de
www.Kkidkit.de

www.kipsy.net
www.netz-und-boden.de

Wwww.von-mir-aus.de

Kinder behinderter Eltern
www.geschwister-behinderter-kinder.de



http://www.kinder-kranker-eltern.de/
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Italien — Unterstltzungsgruppen ftr
Geschwister

In ganz Italien gibt es Gruppen zur Unterstiitzung von Geschwistern
behinderter Kinder. Das Projekt ,Fiori sulla luna“ beispielsweise unterstitzt die
Geschwister durch:

. Emotionale und soziale Unterstiitzung, damit sie fir Familien und
Gesellschaft eine Hilfe sein kdnnen;
. Sensibilisierung fur die Rolle, die die Geschwister als Pflegende in

ihrer Familie einnehmen und fur ihre zukinftige Pflegeverantwortung;
Mdglichkeiten fir gemeinschaftliches Arbeiten, Férderung der
Kooperation zwischen privatem und offentlichem Sektor und von
Hilfsangeboten im Gesundheits-, Sozial- und Bildungswesen;

. Eine Gruppe von erfahrenen Experten in der Arbeit mit pflegenden
Angehorigen;
. Individuelle Beratung und Aufklarung der Geschwister, um Resilienz,

Empowerment, Eigenverantwortlichkeit zu stéarken und die eigene
Rolle in der Familie und in der Gesellschaft besser wahrnehmen zu
kénnen.

Der Hausarzt Gberweist die Geschwister an die Gruppen.

Das Projekt will eine 6ffentliche Sensibilisierung fur die Zielgruppe er- reichen,
das Wohlbefinden von Familien férdern und die Bildungschancen der jungen
Menschen verbessern.

Mehr Informationen unter: hitp://www.siblings.it und http://www.
fiorisullaluna.com

Schottland — Politische Agenda
und Unterstitzungsgruppen

Schottlands politische Agenda fir junge Pflegende heil3t: ,Getting it Right for
Young Carers® (http://tinyurl.com/pa5g6jy). Die Agenda beinhaltet auch
unterstiitzende MalRnahmen speziell fir JEPAs, wie etwa die Zusammenarbeit
mit Schulen, Universitaten und Arbeitgebern. Die ersten Ziele der Agenda
werden derzeit umgesetzt, beispielsweise durch die MalRnahmen der
Universitat in Glasgow, die pflegende Studierende unterstitzen soll:
http://tinyurl.com/pof25f6. Darlber hinaus gibt es diverse einschlagige
staatliche Initiativen. So konnen zum Beispiel junge Pflegende einen
speziellen Ausweis beantragen, der sie als JEPAs ausweist und ihnen
bestimmte Vorteile bringt, z.B. Zugang zu wichtigen Informationen. Auch
Arbeitgeber bekommen staatliche Anreize, um JEPAs den Berufseinstieg zu
erleichtern und Beruf und Pflege leichter vereinbaren zu kénnen. Zudem gibt
es in ganz Schottland Selbsthilfegruppen und Schulungen fur JEPAs. Ein
Beispiel finden Sie hier: http://tinyurl.com/nam9gp]



http://tinyurl.com/pa5q6jy

Empfehlungen fir die Praxis

Zum Abschluss dieses Kapitels mdchten wir lhnen einige konkrete
Praxisempfehlungen der TOYAC Projektpartner mitgeben.

Jede Partnerorganisation hat unter Reflektion der verfiigbaren Hilfen in
den Teilnehmerlandern Empfehlungen an Professionelle erarbeitet, die
hier zusammengefasst sind.

Schaffen Sie ein Problembewusstsein tUber die Rolle von JEPAs, und
klaren Sie Uber Bedurfnisse und Belastungen auf. Beginnen Sie mit
einer gemeinsamen Definition und konzentrieren Sie sich dann auf
Risiko- und Schutzfaktoren.

Bauen Sie ein stabiles Netzwerk mit Professionellen im Bildungs-,
Sozial- und Gesundheitswesen auf. Diese arbeiten eventuell schon
mit jungen Pflegenden zusammen, ohne sie als solche wahr-
genommen zu haben.

Sprechen Sie mit Kollegen und Vorgesetzen Uber das Thema und Uber
mdogliche Strategien zur Unterstlitzung dieser jungen Menschen.
Womadglich sagen die Kollegen: Wir wissen nicht, wie wir JEPAs
erkennen kdnnen. Geben Sie ihnen entsprechende Info-Materialien an
die Hand. Sie kénnen sich an diesen englischen Materialienorientieren:
http://lyoungcarerstoolkit.co.uk

Der Weg vom Jugendlichen zum Erwachsenenalter ist eine lange
Reise — manche junge Erwachsene mogen reif und erwachsen
erscheinen, brauchen aber trotzdem noch die gleiche Art von
Unterstitzung wie andere Jugendliche. Vorhandene Arbeitshilfen
fur die Arbeit mit Jugendlichen kdnnen ggf. auch fur die Arbeit mit
jungen Erwachsenen hilfreich sein.

Nutzen Sie die Vorteile der Selbsthilfe: Vernetzen Sie junge Pflegende mit
anderen in einer ahnlichen Situation!

Uberlegen Sie, ob Sie soziale Medien, wie Facebook, nutzen kénnen,
um mit jungen Pflegenden in Austausch zu kommen oder um sie auf
geeignete Unterstiitzungsangebote hinzuweisen.




Lehrer und Lehrerinnen sollten versuchen, sich in die Lage der JEPAs zu
versetzen, um deren Probleme besser zu verstehen. Junge Pflegende
brauchen Anleitung, wie sie Schulaufgaben mit familiaren Verpflichtungen
koordinieren — etwas, was vielen jungen Menschen sehr schwer fallt.

Fragen Sie die jungen Menschen nach ihrem Befinden. Meistens
erkundigen sich Aul3enstehende nur nach dem Befinden der
Pflegebedirftigen, aber es ist sehr wichtig, dass diejenigen, die selbstlos
Pflege und Unterstiitzung fur andere leisten, sich als Personen ernst
genommen fuhlen.

Weisen Sie Professionelle im Gesundheitswesen auf die Existenz von JEPAs
hin und erklaren sie deren Problemlagen.

Ein Screening von Kindern schwerkranker oder psychisch erkrankter
Eltern ist ein wichtiger Schritt, um Entwicklungsprobleme zu verhindern,
es sollte bald nach der Diagnose erfolgen. Die Professionellen
(Hausarzte, Pflegepersonal, Lehrer, Sozialarbeiter) sollten
Hintergrundwissen Uber symptomatisches Verhalten der JEPAs haben.
Schon wenige Fragen zum Umgang der Kinder mit Problemsituationen
kénnen helfen, Unterstitzungsbedarf zu erkennen und erste Schritte
einzuleiten. Eine familienzentrierte Herangehensweise anstatt einer
Patientenorientierung ist wichtig, denn - das wissen wir aus der
Forschung — eine elterliche Erkrankung kann grof3e Auswirkungen auf
Kinder in der Familie haben.”

Beziehen Sie die Kinder kranker Eltern in den Rehabilitationsprozess mit ein.
Klaren Sie sie tber die elterliche Erkrankung auf und unterstiitzen Sie sie
altersgerecht bei der Anpassung an die neue Situation und auch bei der
Erfullung ihrer eigenen Bedurfnisse. So kdnnen Sie einen Beitrag zu mehr
Lebensqualitat und gesunder Entwicklung der Kinder leisten.”

Sensibilisieren Sie Lehrer, Erzieher und Sozialarbeiter in der Schule und
Jugendarbeit fur die Probleme junger Pflegender. Dadurch kédnnen die
Verantwortlichen Anzeichen, wie Angst und Sorge, Traurigkeit,
somatische Stdérungen, schulischer Leistungsabfall oder soziale
Isolierung frithzeitig erkennen und in Verbindung mit der Uberforderung
eines jungen Menschen durch eine Erkrankung in der Familie bringen.




“Wir empfehlen Professionellen das Gesprach mit Eltern und Kindern
Uber die Diagnose und die kurz- und langfristigen Folgen der
Erkrankung auf das Familienleben.

Eltern sollten dazu ermutigt werden, die Kinder altersgeman uber die
Erkrankung und den Umgang mit dem/der Kranken zu informieren.
Weil sich Stress besonders auf Heranwachsende negativ auswirkt,
sollten praktisch Tatige und Forscher auf Wirksamkeit getestete
Unterstitzungsprogramme zur Stressreduktion fur junge Pflegende
entwickeln. Stress-Management-Programme sind eine hilfreiche
Intervention, da sie sich auf die Starken und Ressourcen der jungen
Pflegenden stiitzen.”®

Lesen Sie sich den Bericht Young Adult Carers in the UK durch,
um noch mehr Hintergrundwissen zu bekommen:
http://tinyurl.com/oqf9sj3. Gegebenenfalls kdnnen Sie mit Hilfe von
Google Translate den englischen Text ins Deutsche Ubersetzen:
http://translate.google.com.

Ermutigen Sie Universitaten, Hochschulen und Berufsschulen dazu, die
Arbeitshilfen des Scotland’s College Development Network in ihre Arbeit
einzubeziehen: http://tinyurl.com/lwr63w9

Ein Regelwerk wie das der Glasgow University kann ebenfalls
umgesetzt werden, um JEPAs das Studium zu erleichtern:
http://tinyurl.com/ qh478hj.

Bauen Sie zielgruppenspezifische Hilfen und Unterstitzungs-
angebote fur Pflegende in dieser Altersgruppe und Lebensphase
auf.

Erforschen Sie die Anzahl junger Pflegender auf lokaler, regionaler und
nationaler Ebene. Dazu kdnnen Sie sich am MACA-YC Fragebogen von
Saul Becker orientieren: http://tinyurl.com/qzwqj9q.

Er kann beispielsweise in Schulen oder Universitaten verteilt werden
oder bestimmte fur JEPAs wichtige Fragen kénnten in bestehende
Fragebodgen integriert werden, die von Sozialen Diensten bereits
eingesetzt werden.

Seien Sie verstandnisvoll und empathisch, wenn Sie junge
Pflegende beraten. Fur viele hat der Zusammenhalt der Familie
oberste Prioritat, und sie versuchen unbedingt die Integritat ihrer
Familie zu schiitzen. Respektieren Sie das und beachten Sie, dass
sich junge Pflegende schuldig fihlen kénnen, wenn Sie negative
Gedanken und Geflihle Uber ihre Familiensituation &uf3ern. Es ist
fast immer eine gute Idee, mit der Familie als Ganzes zu arbeiten.
Eltern kénnen eine grofRe Unterstlitzung sein, um die jungen
Pflegenden zu einer altersgerechten Entwicklung zu beféhigen.
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Tell II:
Hintergrundwissen




Einleitung

In diesem Teil des Handbuchs werden wir lhnen wesentliche
wissenschaftlich fundierten Hintergrinde zum Thema Junge Pflegende
Angehdrige darstellen. Wir beziehen uns dabei auf Forschungs-
ergebnisse und Literatur, die sich vorwiegend mit pflegenden Kindern
und Jugendlichen beschéftigt, denn junge Erwachsene sind bisher in
Deutschland noch kein Forschungsgegenstand.t Auf Grund vieler
gemeinsamer Problemlagen und ahnlicher Lebenssituationen beider
Altersgruppen scheint uns eine Zusammenfiuhrung beider Gruppen fur
den Zweck dieses Teiles begrindet.

Wir verwenden deswegen im Folgenden vorwiegend den
zusammenfassenden Begriff Junge Pflegende, wenn wir tber Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsene mit Pflegeverantwortung berichten.

Informieren Sie sich in diesem Teil zu:

. Aufgaben Junger Pflegender

. Erkrankungen in den Familien

. Beweggriinde zur Ubernahme der Pflegeverantwortung
. Auswirkungen der Pflege auf junge Menschen

. Erklarungsmodell familialer Pflege

! Die einzige Quelle aus Deutschland ist die Forschung von Sabine Metzing (2007), die wir fur
interessierte Lesende empfehlen. Wir verzichten im Folgenden auf einzelne Seitenverweise.




Aufgaben Junger Pflegender

Mit dem Begriff Pflege werden meist Kérperpflege, Mobilitat oder Hilfe
beim Essen assoziiert, jedoch tibernehmen Junge Pflegende — und
pflegende Angehdrige im Allgemeinen — viel breitere Aufgaben:
emotionale Unterstiitzung, Sorge, Hilfe, Betreuungs- und Organisa-
tionsaufgaben.

Das englische Wort Care beschreibt diese Aufgaben deutlicher als das
deutsche Wort Pflege, fur das sich aber in Fachkreisen noch kein
passenderer neuer Begriff durchgesetzt hat. Deshalb wird er auch in
diesem Handbuch verwendet, es schlief3t jedoch alle oben genannten
Aspekte mit ein.

Metzing (2007) legt dar, dass Junge Pflegende die ,Licken fillen, die
durch die Erkrankung eines Familienmitglieds in den Familien
entstehen. Gemeint sind die Aufgaben, die die Erkrankten selbst oder
andere Familienmitglieder nicht mehr bewaltigen konnen, weil sie sich
um die Erkrankten kimmern mussen.

Die jungen Menschen ,pflegen® also nicht nur die erkrankte Person, sie
Ubernehmen beispielsweise auch die Versorgung und Betreuung der
gesunden Geschwister, wenn ein Elternteil sich um die erkrankte
Person kimmern muss. Selbst kleine Kinder unterstitzen h&aufig schon
den gesunden Elternteil emotional durch tréstende Zuwendung.

Fast selbstverstandlich bernehmen Junge Pflegende viele Aufgaben,
die Metzing unter dem Aspekt ,Verantwortung ibernehmen®
zusammenfasst. Sie gehen selbststéndig zu Bett, machen sich selbst
das Friuhstick oder kaufen selbstverstandlich auch ihre eigenen
Bedarfsgegenstande ein.

Das breite Aufgabenspektrum, das Junge Pflegende tGbernehmen,
wurde in einigen Studien untersucht und klassifiziert.2
Es beinhaltet vor allem:

» Haushaltsflihrung

* Mobilitatshilfe

* Hilfe beim Essen und bei der Medikamenteneinnahme
« Korperliche Pflege (inkl. Intimpflege)

* sich um Geschwister kimmern

» emotionale Unterstitzung



Nimmt man alle Aufgaben zusammen, die Junge Pflegende leisten, so
verbringen die meisten von ihnen - nach einer Studie aus Grol3-
britannien - bis zu 20 Stunden in der Woche mit diesen Aufgaben.?
Nach Zahlen des britischen Zensus von 2001 leisteten bereits 9% der
unter 18jahrigen 20-49 Stunden Pflege und sogar 7% mehr als 50
Stunden in der Woche.? Nagl-Cupal (2012) berichtet fiir Osterreich, dass
14% der 10-14jahrigen 30 Stunden oder mehr in der Woche fiir die
Pflege aufbringen. Je &lter die Jungen Pflegenden sind, desto mehr
Aufgaben und Verantwortung Gbernehmen sie.

Es kommt vor, dass Kinder schon ab dem Alter von 5 Jahren in

Familien mit einem pflegebeddrftigen Familienmitglied Aufgaben tber-
nehmen, die ihrem Alter eigentlich nicht entsprechen, wobei &éltere
Jugendliche mehr Haushaltsflihrung und praktische Pflege leisten als
Kinder.?

Auch in Bezug auf das Geschlechterverhéltnis Iasst sich ein Unterschied
herauslesen. So Ubernehmen weibliche Jugendliche deutlich haufiger
Haushaltsfiihrung (85%) und Intimpflege (32%) als ménnliche
Jugendliche (69% / 17%).

Erkrankungen in den Familien

Die Art der Aufgaben, die pflegende Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene in der Familie Gbernehmen, sind abhangig von den
Symptomen und der Art der Erkrankung der Angehorigen.

Bei korperlicher Erkrankung oder Behinderung erbringen Junge
Pflegende beispielsweise deutlich mehr praktische Pflegeaufgaben und
Intimpflege als bei psychischer Erkrankung. Hier geben sie eher
emotionale Unterstitzung.3

Nach Dearden & Becker (2004) und Nagl-Cupal (2012) kimmern sich
die meisten Jungen Pflegenden um einen Angehdrigen mit einer
korperlichen Erkrankung oder Beeintrachtigung (82% bzw. 50%), haufig
MS, Krebs, Schlaganfall oder Arthritis. Psychische Erkrankungen wie
Depressionen, bipolare Stérungen und Suchterkrankungen oder
Schizophrenie sind in 29% bzw. 14% Haupterkrankung der Angehdérigen.
Seltener handelt es sich um geistige und sensorische Behinderungen.
Meistens sind es Eltern oder Grof3eltern, um die sich die jungen
Pflegenden kiimmern, bei geistigen Behinderungen sind es aber
Uberwiegend Geschwister.*




Beweggrinde zur Ubernahme der
Pflegeverantwortung

LFur den Zusammenhalt der Familie sind Kinder und Jugendliche bereit,
viel auf sich zu nehmen und hohe Verzichtsleistungen

zu erbringen.” (Metzing 2007, S. 85)

Kinder und Jugendliche nehmen - je nach Alter - die
Pflegeverantwortung aus verschiedenen Motivationen an. Kleinkinder
empfinden die Erkrankung eines Angehérigen (und die damit einher-
gehende Familiensituation) oft als normal. Sie haben es nie anders
kennengelernt und Ubernehmen Pflegeaufgaben, die fir das
Funktionieren des Familienalltags wichtig sind. Sie werden fest in die
Aufgabenverteilung eingebunden, empfinden dies aber normalerweise
nicht als belastend. Sie unterstiitzen die erkrankte Person - vielleicht
den Vater oder ein Geschwisterkind -, um der Mutter zu helfen, auch
wenn diese selbst nicht krank ist. Sie ist fur die Kinder die Person, die
ihnen am né&chsten steht, ihr wollen sie Arbeit abnehmen.

Die Entscheidung zur Ubernahme dieser helfenden Rolle treffen die
Kinder unbewusst und ohne sie zu hinterfragen.

Altere Kinder haben dagegen - neben der elterlichen Bezugsperson

- eher die ganze Familie im Blick. Sie begriinden die Ubernahme von
Pflegeaufgaben oft mit der eigenen Verantwortung fur die Familie, mit
der sie sich untrennbar verbunden fuihlen. Auch begrinden Sie die
Ubernahme von Aufgaben damit, dass fiir deren Bewaltigung ohne sie
niemand anderes da wére.

Sie verstehen, dass ihr Einsatz fir die Aufrechterhaltung der
Familienorganisation elementar wichtig ist. In diesem Alter wissen die
meisten Kinder schon, dass sie sich auch gegen die Pflegeverant-
wortung entscheiden kénnten, weil es Hilfen durch Institutionen, wie z.B.
das Jugendamt oder durch innerfamiliare Aushandlungen gibt. Doch ihr
Zugehdrigkeitsgefihl und der Wunsch nach Fortbestand der Familie
lassen ihnen die Ubernahme der Pflegeverantwortung als selbst-
verstandlich und alternativios erscheinen.

Auch bei alteren Jugendlichen stehen diese Motive im Mittelpunkt.
Metzing (2007) analysierte aus ihren Interviews mit jugendlichen
Pflegenden, dass diese in einem uberdurchschnittlichen Mal3e ein
wachsendes Moralverstandnis entwickeln und das Helfen als einen Teil
ihrer Personlichkeit entwickeln.



Auswirkungen der Pflege
auf junge Menschen

Junge Pflegende haben ein Verantwortungsgefihl, welches die meisten
ihrer Altersgenossen noch nicht kennen. Durch die Pflege konnen allerdings
auch Einschrankungen und Belastungen entstehen. Dies hangt in hohem
Mal3e von der Art der Erkrankungen der Angehdrigen und den Pflege-
aufgaben ab.

Metzing weist jedoch zu Recht darauf hin, dass eine Verallgemeinerung
nicht zuléssig ist, denn:

,Nicht jedes Kind, das mit kranken Angehérigen zusammenlebt, ist oder wird
ein pflegendes Kind [...], und die, die pflegen, nehmen nicht
zwangsléufig Schaden [...].” (Metzing 2007, S. 38)

In der Fachliteratur wird von diversen problematischen Auswirkungen der
Pflegeverantwortung auf junge Menschen berichtet. Insbesondere
schulische, kérperliche und psychosoziale Belastungen werden haufig
genannt, aber auch positive Auswirkungen werden beobachtet.

Schulische Auswirkungen

Wie wir gezeigt haben, investieren junge Pflegende taglich viele Stunden in
die Pflege eines Angehdorigen. Insbesondere in akuten Krankheitsphasen
oder bei Notfallen kdnnen viele die Schule nicht besuchen, es kommt zu
Fehlstunden?, die bei Jungen Pflegenden suchtkranker Eltern am héchsten
sind.® Oft ist zu Hause zu wenig Zeit zum Lernen.®> Aber selbst wenn junge
Pflegende regelmafig am Unterricht teilnehmen, kénnen sie sich kaum von
der Sorge um das pflegebedirftige Familienmitglied frei machen.?
Konzentrationsschwierigkeiten, die oft eine Folge von Schlafmangel sind,
fuhren langerfristig zu schlechteren Noten bis hin zu gravierenden
Bildungsliicken und sogar Schulabbriichen. Viele Junge Pflegende haben
niedrigere Bildungsabschliisse als Gleichaltrige und damit weniger
berufliche Chancen, was oft in prekare Beschéaftigungsverhaltnisse oder in
Arbeitslosigkeit fhrt.

Korperliche Auswirkungen

Auf Grund der praktischen Pflege kdnnen junge Pflegende dauerhafte
Beeintrachtigungen und nachhaltige Schaden (z.B. durch schweres Heben)
erleiden. Da viele sich auch nachts um ihre Angehérigen kimmern muissen
oder aus Sorge um diese schwer einschlafen kénnen, sind Mudigkeit und
Konzentrationsschwierigkeiten am nachsten Tag fast vorprogrammiert. Auch
psychosomatische Symptome kénnen entstehen, wobei hier in der Literatur
Kopfschmerzen und Haarausfall als Stressfolgen genannt werden.* 5




Psychosoziale Auswirkungen

Fir viele pflegende Kinder und Jugendliche bestimmen die Sorgen um
ihre Familie einen groRen Teil ihres Alltags.® Typisch ist fir viele ein
sozialer und innerer Ruckzug. Allen, die stark in die Pflege eingebunden
sind, bleibt ohnehin schon weniger Zeit fur Freundschaften und Hobbies.
Aber viele verzichten auch von sich aus auf den Kontakt mit Gleich-
altrigen, aus Angst, gemobbt zu werden, wenn Gleichaltrige von ihrer
Pflegeverantwortung erfahren. Andere verzichten auf soziale Kontakte
aus Scham oder aus Sorge, die Familie kdnnte auseinandergerissen
werden, wenn jemand mitbekommt, dass sie pflegen.*

Eine enge Beziehung zu den Eltern wird ebenfalls haufig beschrieben und
von Betroffenen auch als positiv erlebt.® Nichtsdestotrotz kann die eigene
Rolle innerhalb der Familie und inshesondere das Verhaltnis zur
pflegebedirftigen Person auch als negativ empfunden werden. In
Familien, in denen die Erkrankung und Pflegesituation nicht offen
besprochen wird und dysfunktionale Beziehungsmuster entstanden sind,
entwickeln Betroffene auch negative Gefiihle gegeniber den Eltern.”

Auswirkungen auf die Personlichkeitsentwicklung

Die Ubernahme der Pflegeverantwortung fiir ein Familienmitglied wird in
vielen Studien mit einer Auspragung verschiedener Charakter-
eigenschaften verbunden. Positiv werden hierbei ein héheres
Selbstwertgefihl und hohe Empathieféhigkeit genannt. Insgesamt wird
Jungen Pflegenden eine Uberdurchschnittliche Reife zugesprochen. Sie
fuhlen sich erwachsener und kénnen gut mit Verantwortung und
Problemen umgehen. Sie haben das Gefihl, gebraucht zu werden und
kdnnen sich Uber die Pflegeverantwortung eine Identitat schaffen.
Viele junge Erwachsene mit Pflegeverantwortung fuhlen sich durch die
Ubernommene Aufgabe gut auf das Leben vorbereitet, denn sie haben
frh Haushaltsfuhrung, Kochen und andere wichtige Féahigkeiten, wie

z. B. auch ein gutes Urteilsvermogen gelernt. Nicht selten entscheiden sie
sich sogar fur einen Berufsweg im Pflege- oder Sozialbereich.

Studien, die die Langzeitfolgen von Pflegeverantwortung untersuchten,
bestatigen die zuvor genannten positiven Auswirkungen auf die
Personlichkeitsentwicklung, geben aber auch zu bedenken, dass die
Pflegerolle im jungen Erwachsenenalter zu verzogerter Ablésung von der
Familie fuhren kann. AuRerdem haben diejenigen, deren Eltern eine
Suchterkrankung hatten, ein hohes Risiko, spéter ebenfalls eine Sucht-
oder psychische Erkrankung zu entwickeln.



Erklarungsmodell familialer Pflege

Wenn Sie mit Jungen Pflegenden arbeiten wollen oder Hilfen und
Unterstutzungsprogramme fiir diese Gruppe auf den Weg bringen
mochten, wird das folgende Erklarungsmodell sicherlich niitzlich sein, das
Metzing (2007) aus ihrer Forschung entwickelt hat. Sie erklart damit, wie
Familien mit Jungen Pflegenden ,ticken®, und wo potenziell Belastungen
entstehen konnen. Es fasst einige oben genannte Aspekte zusammen und
ordnet sie in ein Gesamtschema ein.

Die Bedurfnisse des erkrankten Familienmitgliedes und dessen Krankheits-
symptome verandern zwangslaufig den Familienalltag: Aufgaben zur
Familienorganisation und Alltagsbewaéltigung miissen neu verteilt werden.
Kinder oder junge Erwachsene werden in die Pflege einbezogen, je nach
Art der Erkrankung, der Hilfemdoglichkeiten von auf3en und der familiaren
Ressourcen. Sind nur geringe Ressourcen vorhanden und findet innerhalb
der Familie keine Auseinandersetzung tber die Erkrankung statt, bestimmt
die Pflege das Familienleben, die Familie fuhlt sich Uberlastet und die
Pflege bedroht den Familienalltag. Wenn die Zusammenhéange der
Erkrankung nicht erklart und verstanden werden, entstehen bei pflegenden
Kindern und Jugendlichen Angstgefiihle.

Die Jungen Pflegenden unterstitzen die erkrankte Person aus ,Kindes-
Liebe" und Ubernehmen neue Aufgaben in der Familie, um das gesunde
Elternteil zu entlasten. Sie ,fillen die Liicken®, die durch die Erkrankung
entstanden sind, wozu ein breites Spektrum an Aufgaben gehdren kann.
Sie lernen auf die Bedurfnisse und Krankheitssymptome des/der Erkrankten
sensibel einzugehen und sind immer bereit, auf spontane Bedarfe und
Notfélle zu reagieren.

Die Familie nimmt im Wertesystem der Jungen Pflegenden einen grof3en
Stellenwert ein, weswegen sie die Ubernahme von Pflegeverantwortung als
normal ansehen und der Zusammenhalt nach auf3en in der Familie oberste
Prioritdt bekommt. Da Hilfe von au3en eher als Gefahrdung der familiaren
Zusammengehorigkeit empfunden wird, verschweigen sie ihre
Familiensituation meistens gegentber Gleichaltrigen und Erwachsenen.

Fur Kinder und Jugendliche kann die Pflegeverantwortung negative Folgen
auf Schule, Freizeit, Gesundheit und Psyche haben, aber sich auch positiv
auf Reife und Selbstwertgefiihl auswirken. Dies hangt von der Intensitat der
Einbindung in die Pflege ab.

Wenn es die Ressourcen der Familie nicht erlauben, mit den Problemen der
Erkrankung gut umzugehen und als Familie mdglichst normal weiter-
zuleben, kann es zur Uberforderung aller Beteiligten kommen.




Dann besteht die Gefahr, dass sich die Familie mehr und mehr sozial
isoliert. Die Kinder fehlen haufiger in der Schule, weil sie mehr in die Pflege
eingebunden werden und die Angst vor einem Auseinanderreil3en der
Familie verhindert ein Hilfesuchen. Eigene Bedurfnisse der Jungen
Pflegenden missen hinten angestellt werden, es kdnnen negative
Langzeitfolgen entstehen.

Um diese Entwicklung zu vermeiden, helfen praventive Malinahmen und
professionelle, zugehende Hilfen. Beratungsangebote und der Austausch in
einer Selbsthilfegruppe erleichtern es den Betroffenen, belastende Geflhle
auszusprechen und die eigene Situation zu reflektieren. Schulungen kdnnen
helfen, mit den alltaglichen Pflegeanforderungen besser zurecht zu kommen
und regelméaRige Auszeiten von der Pflege helfen, Zeit fur sich selbst zu
bekommen. Finanzielle Unterstiitzung und flexible Alltagshilfen ermdglichen
es der Familie, ihren Alltag so normal wie moglich zu gestalten.

Dabei fordern Krankheitsschiibe und Verschlechterungen des Gesundheits-
zustandes der Gepflegten immer wieder eine Neujustierung des familidaren
Alltages.

Wie kénnen professionelle Unterstlitzungsangebote

fur Junge Pflegende aussehen?

Unterstitzungsangebote fur Junge Pflegende und ihre Familien missen auf
zwei Ebenen ansetzen — praventiv, zur Vermeidung von Krisensituationen
und reaktiv zur Stabilisierung von Uberlasteten Familien. Praventive
Angebote sind von groRer Bedeutung, wenn man sich klar macht, dass es
professionelle Helfer/innen oft sehr schwer haben, einen Zugang zu Familien
zu finden, wenn diese schon in einer deutlichen Notlage sind. Belastete
Familien und Junge Pflegende tragen die vorhandenen Schwierigkeiten nicht
nach aufRen und kapseln sich ab, statt aktiv nach Entlastungsméglichkeiten
zu suchen.

Aus GrofR3britannien, Irland und Australien wissen wir von beispielhafter
flachendeckender Unterstiitzung fur junge Pflegende®, wahrend es in
Deutschland nur ganz vereinzelte Projekte speziell fir Kinder und Jugend-
liche gibt. Im Folgenden stellen wir Ihnen die wichtigsten Unterstiitzungs-
mdglichkeiten vor, bei deren Unterteilung wir uns an Metzing (2007)
orientieren:

* Psychosoziale und psychologische Beratung

* Selbsthilfegruppen

* Altersgerechte Edukation Uber die Erkrankung und Pflege
*Individuelle schulische Forderung

*Entlastung & Freizeitangebote schaffen

* Familienarbeit, um Eltern zu starken und Kinder zu entlasten



Psychosoziale und psychologische Beratung

Alle Familienmitglieder kénnen durch Gesprache mit Professionellen
unterstitzt und entlastet werden. Schaut man sich die von Betroffenen
selbst geduRerten Winsche genauer an, so wird deutlich, dass sie sich
Jemanden zum Reden“* winschen, insbesondere bei Zunahme der
Pflegebelastung. Junge Pflegende erhoffen sich in diesen Gesprachen
Trost und Ermutigung zu erfahren. Sie mochten tber Arger, Wut und
Verzweiflung sprechen kénnen, Zuneigung bekommen und zu einer
realistischen Einschatzung (und Lésung) der anstehenden Probleme finden
kénnen. Sie moéchten ihre eigenen Angste und Phantasien in den Griff
bekommen und die Erkrankung ihres Angehérigen und die damit
verbundenen Symptome besser verstehen lernen.

Hier liegt also ein klarer Ankntipfungspunkt fur ein aufklarendes,
empathisches und sehr personliches Beratungskonzept. Beratende sollten
Hintergrundwissen aus der Sozialmedizin, Krankheitslehre und Pflege
besitzen. Sie sollten Grundkompetenzen der psychosozialen Beratung
kennen und — um der speziellen Zielgruppe gerecht werden zu kdnnen —
Fachkenntnisse im Bereich von Entwicklungsaufgaben im Kindes- und
Jugendalter und in der Arbeit mit Familien haben. Die Beratenden sollten
zudem die Zusammenhénge im System ,Familie mit Jungen Pflegenden®
kennen. Dazu eignet sich beispielsweise das Erklarungsmodell familialer
Pflege von Metzing (siehe S. 28). Der starke Wunsch aller Beteiligten nach
Zusammenhalt der Familie muss respektiert werden.
Beratungsangebote missen das Dilemma Uberwinden, dass Junge
Pflegende nicht tber ihre Situation sprechen méchten, um die

Familie zu schutzen. Obwohl die Betroffenen den Wunsch nach einem
Gesprach haben mogen, sind ihre Angste grof? und die Barrieren, eine
Beratung in Anspruch zu nehmen, hoch. Auch die Eltern dieser jungen
Menschen haben oft groRe Bedenken, ihre Kinder in eine Beratung zu
geben. Sie haben Angst, dass die Beratenden die Familiensituation als
unangemessen oder kindeswohlgefahrdend beurteilen und ungewollte
Interventionen einleiten konnten. Hier kbnnen Beratungssitzungen mit der
gesamten Familie helfen, diese Angste zu mindern. Sie sind
erfahrungsgemald besonders geeignet, um positive Veranderungen in der
gesamten Familie zu erwirken.?

Eine systemische, familienorientierte Sicht, bei der die Jungen Pflegenden
ihre Rolle in der Familie besser verstehen und die Organisation des
Familienalltags zu respektieren lernen, ist hilfreich. Daneben sind auch
Einzelberatungen wichtig, damit die Jungen Pflegenden ihre zuvor
beschriebenen Bedirfnisse ansprechen kénnen und Rat erhalten. Das
sollte auch von Eltern unterstitzt werden, damit die Kinder ,ohne
Rucksicht auf die Eltern sagen kdnnen, was sie beschaftigt [...].“ (Metzing
2007, S. 174)




Ziel der Beratung sollte die personliche Starkung aller Beteiligten — Eltern
und Kinder — und Forderung des Familienzusammenhalts sein.

Durch eine Starkung der Eltern werden zudem die Kinder entlastet.
Dabei scheint sich aus den erwahnten Griinden die Notwendigkeit eines
flexiblen, multiprofessionellen und modularisierten
Beratungsangebotes zu ergeben.

Selbsthilfe

Der Wunsch nach Gesprachen mit Menschen in &hnlichen Situationen wird
sowohl von Jungen Pflegenden als auch von ihren Eltern geduf3ert. Zu
wissen, dass man mit den eigenen Belastungen und Gedanken nicht alleine
ist und dass es andere Menschen gibt, die Ahnliches leisten, erleben und
fuhlen, kann fur Betroffene kraftgebend, entlastend und bereichernd sein. In
Selbsthilfegruppen und angeleiteten Gespréachsgruppen kdnnen sich
Familien und Junge Pflegende gegenseitig unterstitzen und praktische
Erfahrungen und Tipps austauschen. Beispiele aus Schottland — Young
Carers Projects — zeigen, wie solche Gruppen stattfinden kdnnen. Hier
treffen sich die Gruppen regelméRig fur viele abwechslungsreiche Aktivitaten
wie Sport, Diskussionen, Spielabende und Ausfliige. Der Austausch zum
Thema Pflege geschieht eher nebenbei.

Altersgerechte Aufklarung tber Erkrankung und Pflege

Gerade bei Kindern kann die Erkrankung eines Angehdrigen Angst und
Stress auslésen, wenn sie das symptombedingte Verhalten der Erkrankten
nicht verstehen. Deswegen ist eine altersgerechte Aufklarung tber die
Erkrankung und all ihre Begleiterscheinungen sehr wichtig. Nur so kénnen
Junge Pflegende das ,normale” Verhalten der Kranken von medizinischen
Notféllen unterscheiden und angemessen reagieren. Auch konkretes
Pflegewissen und -training ist wichtig. Damit kénnen eigene kdrperliche
Folgeschaden der jungen Menschen vermieden werden, z.B. durch zu
schweres Heben. Gleichzeitig erlangen die Jungen Pflegenden dabei mehr
Sicherheit im Handeln und erleben sich selbst als kompetent.



Individuelle schulische Férderung

Schule und Hochschule sind ein guter Ort, um Junge Pflegende zu
erreichen. Manche von ihnen sind aber so sehr in den Pflegealltag
eingespannt, dass sie viele Fehlzeiten haben. Oder sie erbringen
schlechtere Leistungen, weil sie wegen der Sorge um ihre Angehdrigen
erschopft und unkonzentriert sind.

Damit ihnen durch die ibernommene Verantwortung kein Nachteil entsteht,
ist es wichtig, sie auf ihrem Bildungsweg individuell zu férdern!

Dafiir brauchen Schulen und Hochschulen Lehrende mit gentigend
Hintergrundwissen. Nur wenn sie die Not dieser jungen Menschen erkennen,
koénnen sie sie individuell unterstiitzen und fordern. Dazu braucht man
Konzepte, die spater in den Bildungseinrichtungen auf breiter Ebene
umgesetzt werden.

Entlastung und Freizeitangebote schaffen

Wir alle wissen, wie wichtig es ist, einfach mal abschalten zu kénnen.

Fur Junge Pflegende, die nur sehr wenig Freizeit haben, sind gentigend
Auszeiten umso wichtiger.

Bekannte Entlastungsangebote, wie die Kurzzeit-, Tages- oder
Verhinderungspflege (mit deren Hilfe die Kranken voriibergehend
anderweitig versorgt und betreut werden) sind nétig, aber sie helfen nur
bedingt. Denn selbst wenn Junge Pflegende voriibergehend von den
konkreten Pflege- und Betreuungsaufgaben befreit sind, bleibt immer noch
die Sorge um die Erkrankten in der Einrichtung oder um andere
Familienmitglieder, die mit allen sonstigen Tatigkeiten (z.B. Beruf,
Wohnung, Erziehungsaufgaben von jungeren Geschwistern) hoch belastet
sind. Aus diesem Grund sind Angebote sinnvoll, die die Jungen
Pflegenden aus ihrem Alltag holen. Gruppenangebote, wie die zuvor
erwahnten schottischen Young Carers Projects sind eine Méglichkeit, mal
unbeschwert etwas anderes zu erleben.

Ein besonderes Angebot gibt es in GroRbritannien: Das Young Carers
Festival. Ein mehrtagiges Festival fir Junge Pflegende, mit kulturellen
Workshops, Tanz, Live Musik und vielen Mdglichkeiten mal abzuschalten
und neue Menschen kennenzulernen.
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Kontakt

Sie mdchten Kontakt zu uns aufnehmen?
Sie moéchten uns in unserer Arbeit fir Junge Pflegende unterstiitzen? Sie haben
weitere Fragen zum Thema?

Dann schreiben Sie uns:

Dr. Hanneli Déhner toyac @wir-
pflegen.net wir pflegen e. V.

Sankt Joster Straf3e 8 - 56729 Virneburg

Mehr Informationen auch unter: www.wir-pflegen.net/toyac

Sie konnen die Projektberichte auf Deutsch, Englisch und Italienisch hier
herunterladen: www.youngadultcarers.eu.
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