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,Es ist nicht nur, dass die Pflege dich belastet ... Was Dich wirklich
mitnimmt sind die ganzen Sorgen.” *

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

,Heute war ein guter Tag, wir haben viel gemeinsam gelacht. Mama hatte einen
guten Tag. Alles fiihlte sich ganz normal an.”

»Ich will jetzt nicht die ganze Zeit mich um sie kiimmern. Klar freut es mich auch,
wenn ich mich um sie kiimmern kann, aber ich méchte jetzt nicht auch mein Leben
lang, sag ich mal, Privatpflegerin oder so sein“ (Daniela, 16 Jahre, Mutter hat
kérperliche Einschrédnkungen und ist psychisch erkrankt) ?

,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?”

,Also meine Eltern sagen, ich helfe nicht so viel im Haushalt, aber das sehe ich
anders. Ich mache zwar nicht die Aufgaben, wie jetzt andere, Abwaschen oder so.
Aber ich helfe sehr viel bei Christine mit. Also ich trage sie raus, beschdftige mich
mit ihr und das ist halt auch irgendwann anstrengend. Oder mache sie abends
fertig, pass auf sie auf abends oder so. Und ja, finde das irgendwie... dann auch
ein bisschen Haushaltshelfen [J2 lacht]” (Sarah, 13 Jahre alt, Schwester am Rett-
Syndrom erkrankt). 3

,lch flihle mich wie ein Aufenseiter. Meine Mitschiiler leben in einer ganz anderen
Welt als ich, sie haben Hobbys und machen sich iiber ganz andere Dinge Gedanken.
Meine Welt versteht niemand und ich kann auch nicht dariiber sprechen, was bei mir
zu Hause los ist, weil es eben niemand verstehen kann.”

So oder dhnlich erleben Kinder und Jugendliche mit Pflegeverantwortung ihren Alltag.
An Schulen, Universitaten und Ausbildungsbetrieben ist in vielen Fallen nicht bekannt, dass sie

sich zu Hause flr die Pflege und Unterstiitzung eines Familienmitglieds verantwortlich fihlen und
was sie leisten.

Wenn die Belastung aufgrund der familidaren Situation negative Auswirkungen auf ihre
schulischen Leistungen hat, ergeben sich daraus fiir die jungen Menschen Nachteile hinsichtlich
ihrer spateren beruflichen Entwicklung und ihres 6konomischen Status. Hilfsangebote,
Anlaufstellen in Krisen und vor allem die Aufmerksamkeit und der Beistand eines einfliihlsamen

Umfeldes sind dringend notwendig. o
9" Anonymisierte Zitate aus
Interviews oder Begegnungen
mit Kindern und Jugendlichen
mit Pflegeverantwortung
92 Kaijser 2017, 246
1 93 Kaiser 2017, 137
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0.1

Zielgruppe und Aufbau der Arbeitshilfe

Dieses Handbuch richtet sich an Fachkrafte aus dem schulischen Bildungsbereich,
insbesondere in der Sozialarbeit an Schulen und Berufsschulen, in der Lehre, in Leitungspositionen
und in der Schulpsychologie. Dort bestehen die meisten Kontaktmoglichkeiten zu Kindern
und Jugendlichen, die in die Pflege und Versorgung von chronisch kranken oder behinderten
Familienmitgliedern eingebunden sind. Wir modchten lhre Aufmerksamkeit auf diese noch
relativ unbekannte Gruppe richten und Sie im Umgang mit diesen jungen Menschen mittels
Hintergrundwissen und praktischen Handlungsempfehlungen unterstiitzen. Wir mochten
dazu beitragen, dass Sie die Kinder und Jugendlichen erkennen und Sie ermutigen, eigene
Unterstltzungsangebote- oder -Strategien einzusetzen.

Wir freuen uns, wenn die ausgewahlten Arbeitsmaterialien zum Einsatz kommen und
Sie im Umgang mit dieser Zielgruppe unterstiitzen.



Zielgruppe und Aufbau der Arbeitshilfe O o 1

Abschnitt 1 ist eine Zusammenfassung der Fakten und Hintergrinde zum Thema. Wie
hoch ist die Anzahl der Kinder und Jugendlichen in Deutschland? Welche Art von Unterstiitzung,
leisten sie? Wie kommt es zur Ubernahme von Pflegeverantwortung im jungen Alter und wie wirkt
sich eine chronische Erkrankung auf die Familie und die betroffenen Kinder und Jugendlichen
aus?

In Abschnitt 2 finden Sie Arbeitshilfen zur praktischen Anwendung, Assessment-
instrumente, Hinweise wie man Pflegesituationen in Familien erkennt sowie eine Adressenliste
mit Einrichtungen, an die Sie Schilerlnnen verweisen kénnen und von denen Sie Informationen,
Unterstiitzung und Hinweise erhalten.

Das Handbuch ist in Zusammenarbeit mit den EPYC-Projektpartnern aus Osterreich und
in regem Austausch mit anderen europdischen Partnern entstanden. Vor allem aus Schottland
und Irland, die Deutschland in Forschung und Praxis ca. 15 Jahre voraus sind, haben wir wertvolle
Informationen und Beispiele erhalten. Fachpersonen aus Wissenschaft und Forschung kommen
mit eigenen Beitrdgen zu Wort oder werden mit ihren Erkenntnissen zitiert. Dennoch handelt
es sich hierbei nicht um eine wissenschaftliche Abhandlung, sondern um eine wissenschaftlich
fundierte Praxishilfe fiir den Bereich Schule und Bildung. Die Materialien fir den Praxisteil
wurden entweder von uns entworfen, uns von Institutionen zur Verfligung gestellt und von uns
Ubersetzt bzw. angepasst oder von Fachpersonen mit der Genehmigung zur Veroffentlichung an
uns weitergeleitet. In diesem Fall sind die Beitrage namentlich gekennzeichnet.

Wir mochten uns an dieser Stelle bei allen Beteiligten bedanken, die durch ihre Beitrage,
Zuarbeit, Korrekturen, Hinweise oder die Bereitstellung von Materialien zum Gelingen dieses
Handbuches beigetragen haben.

Aus internationalen Studien zu Spatfolgen bei Kindern und Jugendlichen als
ehemalige pflegende Angehorige geht hervor, dass daraus resultierende schulische
Beeintrachtigungen in zahlreichen Fallen zu verminderten Bildungschancen
fuhrten. In GroBbritannien, dem Ursprungsland der Young Carers Forschung, sind

Schulbeeintrachtigungen aufgrund des gewachsenen Bewusstseins flur diese Gruppe
sowie die mehr als 350 Young Carers-Projekte riicklaufig. Diese positive Entwicklung
lasst den Schluss zu, dass sich die schulische Situation der Betroffenen durch deren
Identifikation und Betreuung verbessern lasst. 4

4 vgl. Leu 2014, S. 43



1.1

Wer sind Kinder und Jugendliche mit
Pflegeverantwortung?

Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene, die unentgeltlich Familienmitglieder pflegen,
betreuen und versorgen beziehungsweise Uiberdurchschnittlich viele Aufgaben im Haushalt
oder in der Familie Gbernehmen. Bei der pflegebediirftigen Person handelt es sich oftmals um
ein Elternteil, es kdnnen aber auch Geschwister, GroReltern, Partner, oder andere Angehdrige
sein. Diese haben eine chronische korperliche, demenzielle oder psychische Erkrankung, eine
Behinderung oder andere Beeintrachtigungen. Kinder und Jugendliche mit Pflegeverantwortung
Ubernehmen Aufgaben, die in ihrer Art, Intensitat oder Haufigkeit nicht fiir sie vorgesehen sind,
da sie normalerweise von Erwachsenen oder von Fachkraften ausgefiihrt werden.

Pravalenz
GemadlR einer Studie des Zentrums fiir Qualitat in der Pflege (ZQP) aus dem lJahr
2016 sind in Deutschland 230.000 Jugendliche im Alter von 12-17 Jahren in die Pflege eines
Familienangehorigen involviert.®

Aus Osterreichischen und britischen Studien wissen wir, dass auch Kinder ab 5 Jahren
Pflegeverantwortung tragen. Der Anteil von Kindern und Jugendlichen mit Pflegeverantwortung
unter Gleichaltrigen erhoht sich mit dem Lebensalter. So sind beispielsweise 2% der 9-jahrigen
Kinder betroffen, 4,8% der 14-Jahrigen und 6,4% der 18-Jahrigen.

Es hat sich herausgestellt, dass auch ein hoher Anteil von jungen Erwachsenen im Alter
von 18-25 Jahren mit der Problematik konfrontiert ist.

5% aller Jugendlichen in Deutschland zwischen 12 und 17 Jahren pflegen einen

Angehodrigen. Das entspricht ein bis zwei Schiilerinnen pro Schulklasse.

® ZQP 2017, S. 14



Wer sind Kinder und Jugendliche mit Pflegeverantwortung? 1 o 1

Exkurs: Begrifflichkeiten
In Deutschland gibt es bislang nur wenig Forschungsergebnisse lber junge Menschen,
die Angehorige pflegen und unterschiedliche Bezeichnungen dafiir. Sie werden als junge Pflegende
oder als Kinder und Jugendliche als pflegende Angehorige oder als Kinder (kérperlich / psychisch)
kranker Eltern bezeichnet. Angelehnt an englischsprachige Lander, in denen sich die Forschung
bereits seit den 90er Jahren mit diesem Bereich auseinandersetzt, nennt man sie auch Young
Carers.

Wir haben uns im Rahmen unserer Arbeit daflir entschieden, sie Kinder, Jugendliche
und junge Erwachsenen mit Pflegeverantwortung zu nennen. Damit soll der Aspekt der
Ubernommenen Verantwortung, die von den Betroffenen als Selbstverstandlichkeit und zugleich
als Burde beschrieben wird, anerkannt und in den Fokus gestellt werden.



1.2

Was Kinder und Jugendliche mit
Pflegeverantwortung leisten

Kinder und Jugendliche mit Pflegeverantwortung Ubernehmen regelmaflig oder
durchgangig wesentliche Pflegeaufgaben oder ,Ausgleichsarbeiten” — Aufgaben, die von
der erkrankten oder beeintrachtigten Person nicht mehr durchgefiihrt werden kdnnen. Sie
tragen Verantwortung, die Ublicherweise nicht ihrer Altersgruppe zugeschrieben wird und
die selbstverstandlichen Tatigkeiten im Haushalt (,,bring doch mal den Miull raus”) bei weitem
Ubersteigt. Die iberwiegende Mehrheit hilft mehrmals in der Woche (90%), ein Drittel sogar
taglichl.

,Widhrend nicht pflegende Kinder am hdufigsten ein oder zwei Stunden fiir
Unterstiitzung angeben, finden sich bei pflegenden Kindern aufféllig hohe
Prozentwerte im Bereich von vier und mehr Stunden Unterstiitzung pro Tag.
Vor allem fdllt auf, dass rund 14% der pflegenden Kinder angeben, mehr als
fiinf Stunden pro Tag unterstiitzend zu Hause tdtig zu sein, wenn jemand krank
ist. Wenn man davon ausgeht, dass in Familien von pflegenden Kindern ein
Mitglied an einer chronischen Krankheit leidet, Idsst sich daraus schliefsen,
dass der Alltag von pflegenden Kindern sehr stark von der Unterstiitzung
einer/s Angehérigen geprdgt ist, selbst wenn nur eine Stunde pro Tag geholfen
wird.” ®

¢ Nagl-Cupal et al., 2012, S. 108



Was Kinder und Jugendliche mit Pflegeverantwortung leisten 1 o 2

Da mit einer chronischen Krankheit immer ein unkalkulierbarer Faktor einhergeht und der
Unterstltzungsbedarf der erkrankten Person sich schubweise oder rapide verschlechtern kann,
sind Kinder und Jugendliche mit Pflegeverantwortung haufig jederzeit in Bereitschaft, um
einzuspringen, wenn sie gebraucht werden. Sie sind sich im Allgemeinen dieser Situation nicht
bewusst oder bringen sie nicht als besondere Lebenssituation zum Ausdruck. Die folgende Grafik
verdeutlicht, in wie vielen Bereichen Kinder und Jugendliche mit Pflegeverantwortung gefordert
sein kénnen.

Haushalt

Verantwortung
innerhalb der
Familie

Pflege

Emotionale
Unterstiitzung
der erkrankten und
gesunden
betroffenen
Personen

Hilfen im Notfall

Abb.1, eigene Darstellung



1 . 2 Was Kinder und Jugendliche mit Pflegeverantwortung leisten

Die Analyse von Nagl-Cupal verdeutlicht, dass Kinder und Jugendliche mit
Pflegeverantwortung ein breites Spektrum an Aufgaben lGbernehmen und in vielerlei Hinsicht
involviert sind. Dazu gehort auch die emotionale Unterstiitzung der erkrankten Person oder des
gesunden Elternteils.

Abb. 2: Unterstiitzungsleistungen durch pflegende Kinder nach Nagl-Cupal et al., eigene Darstellung

1. emotionale Unterstiitzung 29%
2. alle Unterstitzungsarten 23%
3. koérperliche UND emotionale Unterstiitzung 20%
4. emotionale Unterstiitzung UND Unterstiitzung im Haushalt 13%
5. Unterstiitzung im Haushalt 9%
6. korperliche Unterstiitzung 5%
7. korperliche Unterstiitzung UND Unterstiitzung

im Haushalt 1%

10



1.3

Wer wird von den Kindern und
Jugendlichen versorgt?

Kinder und Jugendliche mit Pflegeverantwortung kiimmern sich um Angehdrige mit
unterschiedlichen Grunderkrankungen oder Beeintriachtigungen. Eine in Osterreich durchgefiihrte
Studie ergab, dass die meisten einen Angehdrigen mit einer korperlichen Erkrankung oder
Beeintrachtigung (82%) betreuen, in vielen Fallen handelt es sich um Multiple Sklerose, Krebs,
einen Schlaganfall oder Arthritis’. Psychische Erkrankungen wie Depressionen, bipolare Stérungen
sowie Suchterkrankungen oder Schizophrenie gehdren mit 14% zu den Haupterkrankungen,
wahrend geistige und sensorische Behinderungen seltener vorkommen.* Es sind vorwiegend
Eltern oder GroBeltern, um die sich die Kinder und Jugendlichen mit Pflegeverantwortung
kiimmern, in Fallen geistiger Behinderungen sind die Geschwister in der Mehrzahl.

*Diese Zahlen stammen aus einer Selbstauskunft der Kinder und Jugendlichen.

ElternwerdenhauptsachlichaufgrundpsychischerundphysischerErkrankungengepflegt.
Geschwisterkinder, von denen annahernd die Halfte auch eine korperliche Beeintrachtigung
oder Erkrankung aufweist, zu 63% aufgrund einer Lernbehinderung. Jedes achte bis zehnte
Kind tGbernimmt Pflegeverantwortung fiir mehr als eine Person. Der Uberwiegende Anteil der
pflegenden Kinder und Jugendlichen lebt in Einelternfamilien. Aus britischen Studien geht hervor,
dass in der Mehrzahl die Mutter gepflegt wird, sowohl in Ein- als auch in Zweielternfamilien?.

Einelternfamilie

Insgesamt

Zweielternfamilie

Insgesamt mehr als 100%

aufgrund von Aufrundung,

innerhalb der Ein- und

Zweielternfamilien signisikant

mehr als 100%, da einige

junge Menschen mehrere

Angehorige pflegen.
Abb. 3: Zuordnung der pflegebediirttigen Personen nach Verwandtschaftsgrad, eigene Darstellung, angelehnt an Dearden/ Becker 2004.
7 vgl. Nagl-Cupal et al. 2012, S. 58

& vgl. Metzing 2007, S. 27
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Krankheit in der Familie

Krankheit in der Familie wird oft als ,Familiensache” bezeichnet; etwas, das die
Familie mit sich ausmacht und es dabei fir selbstverstandlich halt, den erschwerten Alltag
allein zu bewaltigen. Dies ist zum Verstandnis der Motivation von Kindern und Jugendlichen
zur Ubernahme der Pflegeverantwortung relevant. Die Komplexitat zeigt sich in dem folgenden
Forschungsergebnis: ,Je hoher die Belastung durch die familiale Pflegesituation, desto groRer das
Bemihen um Normalitdat und Aufrechterhaltung der familialen Funktionen ohne ,Einmischung”
von auBen.”?

Wie sich eine Erkrankung oder Behinderung auf die Familie auswirkt
Eine chronische koérperliche oder psychische Erkrankung oder Behinderung eines
Familienmitgliedes beeinflusst auch alle anderen Familienmitglieder. Sie erfordert eine hohe
Anpassungsfdahigkeit des gesamten Familiensystems, um den Alltag als Familie so normal wie
moglich zu bewaltigen.

Der Einfluss der Erkrankung auf das Familienleben steht in direkter Verbindung zu Art
und Schwere der Erkrankung oder Beeintrachtigung. Dazu kommen stérende Faktoren, wie die sich
aus der Erkrankung ergebenden Einschrankungen / Symptome und stabilisierende Faktoren, wie
eventuell in Anspruch genommene professionelle Unterstiitzung, durch Beratung, Pflegedienste
oder Haushaltshilfen. Entscheidend ist auch, wie die vorherigen Aufgaben der erkrankten Person
(neu) verteilt werden sowie die Anzahl der Personen, die sie ibernehmen.

Die Aufteilung der bendtigten Unterstltzung innerhalb der Familie und inwieweit
professionelle Hilfe in Anspruch genommen wird, hdngt unter anderem von sozio6konomischen
und soziokulturellen Aspekten ab. Je mehr storende Faktoren zusammenkommen, desto
groler sind haufig die Hemmungen, Hilfe von auBen zu suchen oder in Anspruch zu nehmen.
Der Zusammenhalt der Familie gewinnt dann noch starker an Bedeutung, die Bewadltigung der
Herausforderungen wird als sinnstiftende Familienangelegenheit gesehen und Unterstitzung von
auBen in vielen Fallen als stérend empfunden. Dadurch wird dem professionellen Hilfesystem der
Zugang zu den betroffenen Familien erschwert. °

9 Metzing 2007, S. 161 ff.
10 \igl. Metzing 2007, S. 161 ff.
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Krankheit in der Familie 1 .4

Isolierung der Familie als Gefahr fiir das Kindeswohl
DieKrankheitunddiedamiteinhergehendenVeranderungenstarkenoftdenFamilienzusammenhalt.
Gleichzeitig kann der Verlust der familidren Normalitdt Schamgefiihle erzeugen und die
Bemihungen, das Familiensystem aufrecht zu erhalten kosten Kraft und Energie. In vielen Fallen
in denen Kinder und Jugendliche substantielle (Pflege-) Aufgaben libernehmen bleiben daher
die Familiensituation und die daraus resultierende Uberforderung vor der Schule und dem
professionellen Hilfesystem verborgen. Professionelle Beratung und Entlastungsangebote werden
als unerwiinschte Einmischung von auRen empfunden, die das vertraute, intime Familiensystem
durcheinanderbringt und die Angebote werden kritisch bewertet oder abgelehnt. Infolgedessen
investieren auch Kinder und Jugendliche mehr und mehr Energie und Zeit in die Aufrechterhaltung
des Alltags, da sie Angst vor einer Trennung der Familie haben. Sie entwickeln Strategien, um die
Pflegeverantwortung zu verbergen.

Viele Familien assoziieren das Jugendamt mit einer Einrichtung, die im schlimmsten

Fall die Kinder aus der Familie holt oder die Familie auseinanderreif3t. Aus unserer

Sicht sind die Jugendamter kompetente Ansprechpartner und beratende Instanz, die es
grundsitzlich positiv bewerten, wenn Familien Hilfe suchen und ihre Uberforderung zum

Ausdruck bringen, da dieses Verhalten die Wahrnehmung der elterlichen Sorge belegt.” In
unserer Liste mit Adressen und Anlaufstellen haben wir auch einige entlastende Angebote
aufgefiihrt, die liber das Jugendamt bezogen werden kénnen und in erster Linie dem Wohl
des Kindes dienen sollen.

" \Vgl. Romer et al. 2014, S. 218

13



1 .4 Krankheit in der Familie

Kinder und Jugendliche mit Pflegeverantwortung befinden sich in einem Zwiespalt
zwischen dem Wunsch nach Hilfe und der Angst vor negativen Konsequenzen, wenn sie sich
Hilfe suchen. Die Familie empfindet professionelle Beratung oft als unerwiinschte Einmischung,
Entlastungsangebote werden kritisch gesehen oder abgelehnt. Infolgedessen investieren die
Kinder und Jugendlichen Zeit und Energie im Alltag, um das vertraute, intime Familiensystem
aufrechtzuerhalten und vertrauen sich nur in seltenen Fallen einer Person aulerhalb des
Familiensystems an. Sie entwickeln Strategien, um die Krankheit und die damit einhergehenden
Verdanderungen, wie den Verlust der familiaren Normalitat, vor der Schule und dem professionellen
Hilfesystem zu verbergen. Somit kann ihre Pflegeverantwortung nur schwer erkannt werden
und es bedarf der Feinfiihligkeit und Aufmerksamkeit von Fachpersonen, bestimmte Signale
wahrzunehmen und in Bezug aufihre Ursachen zu deuten. Nur so kann den direkten und langfristig
negativen Folgen der Pflegeverantwortung entgegengewirkt werden, von denen sozial schwache
Familien ganz besonders betroffen sind.

Kinder und Jugendliche mit Pflegeverantwortung werden meist von ihrem Umfeld nicht
als solche wahrgenommen und es ist ihnen nicht bewusst, dass sie AuRergewoéhnliches leisten.

Wie kommen sie in diese Rolle? Welche Beweggriinde geben sie fiir die Ubernahme
der Pflege an? Welche Mechanismen greifen, wenn die Familie sich bedroht beziehungsweise
unterstitzt fiihlt? Um diese Fragen besser nachvollziehen zu kdnnen, haben wir im Folgenden das
Modell von Frau Prof. Dr. Metzing abgebildet, in dem die komplexen und ineinandergreifenden
Wechselspiele zwischen Familie und dufReren Einflussfaktoren sehr anschaulich verdeutlicht
werden. Die oben genannten Mechanismen, die in einer Familie in der ein Familienmitglied
chronisch schwer erkrankt ist greifen, werden dargestellt. Zentrale Elemente sind auch hier
die Bemiihung, die Familie zusammenzuhalten und das stiandige ,in Bereitschaft sein”, um
entstehende Licken fillen zu kénnen.

14



Krankheit in der Familie 1 .4

Abb. 4: Modell von Prof. Dr. S. Metzing, eigene Darstellung
2 Metzing 2007, S. 158
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Auswirkungen der Pflegeverantwortung

Aussagen zu den positiven und negativen Auswirkungen der Pflegeverantwortung auf
Kinder und Jugendliche finden sich in diversen wissenschaftlichen Studien. In der gemessenen
Intensitat der Auswirkungen unterscheiden sich die Studien teilweise, aber liber die Dimensionen
der Auswirkungen besteht Einigkeit.

Positive Auswirkungen zeigen sich bei den betroffenen Kindern und Jugendlichen
im Bereich der personlichen und sozialen Entwicklung. Besonders hervorgehoben werden
Kompetenzen wie Empathie, Sozialkompetenz, Sensibilitat und Verantwortungsbewusstsein.
Kinder und Jugendliche mit Pflegeverantwortung schatzen sich selbst auch als reifer ein als
Gleichaltrige.®?

Negative Auswirkungen zeigen sich in den Dimensionen korperliche und psychische
Gesundheit, Bildungschancen und Sozialleben. Die Auswirkungen auf die korperliche und
psychische Gesundheit werden von den betroffenen Kindern und Jugendlichen am starksten
empfunden und negativ beurteilt.

Aus dem aktuellen Report des ZQP ergab sich in Bezug auf die

empfundene Belastung der Pflegesituation folgendes Bild:
Wahrend eine Halfte der Betroffenen sich durch die
Pflegesituation nicht beeintrachtigt fihlt (49%), gibt
die andere Halfte (51%) an, dadurch belastet zu sein.
Konkret nennt mehr als die Halfte der pflegenden

Jugendlichen ihre Sorgen um den Angehdrigen. Neben negativen
Negativ empfunden werden auch der Mangel an Auswirkungen der friihen
Freizeit (12%), die korperliche Anstrengung (10%) oder P.flegeverantwor.tl.fng

. . o L gibt es auch positive
dass es niemanden zum Reden zu gibt. (9%). Positiv Auswirkungen, die zum
eingeschatzt wird hingegen von fast allen Befragten Erkennen junger Menschen
dieser Gruppe (93%), dass sie helfen kénnen. Sehr viele mit Pflegeverantwortung
. . o beitragen und die es besonders
finden es aullerdem gut, dass die Familie aufgrund der anzuerkennen gilt.

Pflegesituation starker zusammenhalt (74%).

3 Nagl-Cupal et al. 2012, S. 188 ff.
4 \gl. ZQP 2017, S. 22
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Auswirkungen der Pflegeverantwortung

In riickblickend durchgefiihrten Analysen zu Auswirkungen von Pflegeverantwortung
im Kinder- und Jugendalter nehmen Betroffene die Auswirkungen mit mehr Abstand wahr. Dabei
zeigt sich, dass die Pflegeverantwortung haufig die Entwicklung der jungen Menschen beeinflusst,
positiv und negativ. Verminderte Bildungschancen, die Gefahr das eigene Potential in der Berufs-
und Studienwahl nicht auszuschépfen, eine hohere Anfalligkeit fur psychische Erkrankungen und
eine spdte Ablosung vom Elternhaus mit Beginn der eigenen Lebensplanung wurden ebenso
benannt wie ein starker Wert der Familie, empathische und soziale Kompetenz, Verlasslichkeit
und Planungsvermaogen.

ADbb. 5: Hiufige negative Auswirkungen der Pflegeverantwortung bei Kindern und Jugendlichen, eigene Darstellung
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1.6

Auswirkungen von Pflegeverantwortung im
Bereich Schule, Ausbildung und Studium

Autoren: Steffen Kaiser & Anna-Maria Spittel

Kinder und Jugendliche, die in einem substanziellen Ausmal} Pflege und Unterstiitzung
fir Angehorige mit einer Erkrankung oder Beeintrachtigung Gibernehmen, geh6ren zur sozialen
Realitat in Deutschland, was bisher nur selten von Lehrkraften oder in Sozial-und Pflegeberufen
tatigen Personen wahrgenommen wird. Ein wesentliches Merkmal ist ihre Unauffalligkeit: Zum
einen sehen sie ihre Situation als normal an und erst mit zunehmendem Alter wird ihnen ihre
Andersartigkeit im Vergleich zu ihren Peers bewusst. Zum anderen nehmen sie keinen Kontakt zu
Lehrkraften oder anderen professionellen Fachkraften auf. Die Ursachen sind Scham, Angst vor
Stigmatisierung oder die Beflirchtung, dass Institutionen in das familiale System eingreifen. Was
kennzeichnet die Situation dieser Kinder und Jugendlichen?

Internationale Studienergebnisse haben Kernschwierigkeiten pflegender
Schiilerlnnen erfasst (Dearden & Becker, 2002):

. Midigkeit als direkte Folge von Pflege und Unterstlitzung, die sich beispielsweise in
Konzentrationsschwierigkeiten zeigt.

. Sorgen um den Gesundheitszustand der Angehorigen sowie um die eigene Gesundheit und

« Zukunft.

. Verhaltensauffalligkeiten, die sich internalisierend oder externalisierend zeigen.

. Mobbing durch Mitschilerlnnen. Es muss nicht unmittelbar im Zusammenhang mit
der familialen Situation vorkommen, aber eine Erkrankung oder Beeintrachtigung von
Angehdrigen bietet in der Schule eine Art von Angriffsflache.

. Eingeschrankte Sozialkontakte als Folge eines sozialen Rickzugs oder eines bewussten
Verbergens der Familiensituation.

. Leistungsabfall bei einigen pflegenden Schiilerinnen, mit Auswirkungen auf die gesamte
Bildungspartizipation.

« Schulabsentes Verhalten, das von Zuspatkommen, lber stundenweises Fehlen bis hin zu
mehrtagiger Abwesenheit reicht.
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Auswirkungen von Pflegeverantwortung im Bereich Schule, Ausbildung und Studium 1 o 6

Diesen Herausforderungen stehen auch Schilerinnen in Deutschland gegeniliber und
sie bedingen sich nicht selten gegenseitig (Kaiser, 2017). Als Beispiel die folgenden Zitate einer
15-Jahrigen pflegenden Jugendlichen:

»lch mach mir Sorgen. (.) Manchmal hab ich dann das Gefiihl, wegen ihren
Riickenschmerzen, dass sie irgendwie auf den Boden gestiirzt ist und sich nicht mehr
bewegen kann. Hab ich manchmal auch schon so mal dran gedacht und mach ich mir
total Sorgen, dann ras ich sofort nach Hause oder bei WhatsApp wenn ich sie mal
anschreib und sie nicht dran geht, dann mach ich mir auch wieder Sorgen [...]“

Aber das ist jetzt nicht mehr so passiert, das war vor (.) drei Wochen oder so ist mir das,
glaube ich, das letzte Mal passiert. Da bin ich richtig nervés geworden, bin ich sofort
nach Hause gefahren: Mama, geht’s dir gut? Weil sie auf WhatsApp nicht geantwortet
hat ...“.

In welchem AusmaR die Pflege der Grund fiir diese Schwierigkeiten ist, lieR sich noch
nicht feststellen, aus der subjektiven Perspektive von pflegenden Jugendlichen, Eltern und
Lehrkraften bestehen jedoch direkte Zusammenhange.

Neben den Herausforderungen und ihren moglichen negativen Auswirkungen
stehen allerdings auch erworbene Kompetenzen aufgrund der Familiensituation in Form von
Hilfsbereitschaft, Sozialkompetenz und krankheitsbezogenem Wissen.

Nicht alle pflegenden Jugendliche erleben negative Auswirkungen in der Schule.
Britische Ergebnisse lassen jedoch den Schluss zu, dass sie einem erhdhten Risiko fir schulische
Probleme ausgesetzt sind. (Dearden & Becker, 2004). Die Schule nimmt hier eine wesentliche
Stellung ein. Begriindungen fir schulabsentes Verhalten oder nicht erledigte Hausaufgaben
sollten hinterfragt werden, dabei ist zu berlicksichtigen, dass nicht alle Schiilerinnen oder Eltern
offen Uber ihre familidre Situation sprechen mochten. Fir die Schiilerlnnen kann die Schule auch
eine Art von geschiitztem Raum bedeuten, der ihnen eine Auszeit von der hauslichen Situation
ermoglicht.

5 Kaiser, 2017, S. 251
6 Kaiser, 2017, S. 234ff.
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2.1

Einleitung Praxisteil

Im folgenden Abschnitt werden vor allem praktische Handlungsmoglichkeiten fiir den
schulischen Bereich aufgezeigt. Wir haben von Fachkraften oft den Wunsch vernommen, konkrete
Hilfe zu leisten und Informationen dariber zu erhalten, an wen sie sich wenden kdonnen, wenn
Schilerlnnen auBerhalb der Schule Unterstitzung brauchen. In zahlreichen Schulen bestehen
bereits allgemeine Unterstitzungsstrukturen (Vertrauenslehrer, Schulsozialarbeit, padagogische
Projekttage, Schiilervertretung, u.v.m.), in die die speziellen Belange von Kindern und Jugendlichen
mit Pflegeverantwortung integriert werden kénnen.

Aus den AuRerungen von Betroffenen geht deutlich hervor, wie sehr ihnen bereits das
offene Ohr von Lehrerlnnen geholfen hat, ebenso wie das Gefiihl, verstanden und respektiert
zu werden. Gleichzeitig haben schlechte Erfahrungen von Schilerlnnen mit Lehrerlnnen, wie
Unverstandnis oder unsensible Reaktionen, oft dazu geflihrt, dass Betroffene sich weiter vom
Unterstltzungssystem abkoppeln. Wir stellen in Abschnitt 3 Materialien fiir die praktische
Arbeit zur Verfligung, die als Vorschlage fir den Umgang mit Kindern und Jugendlichen mit
Pflegeverantwortung vorgesehen sind und mittels deren Einsatz ein Zugang zu den Betroffenen
gelingen kann.

Viele Kinder und Jugendliche mit Pflegeverantwortung haben Hemmungen, ihre

Situation gegeniber AuRenstehenden zu thematisieren. Wir mdchten Sie dazu ermutigen, den
ersten Schritt zu tun und sie anzusprechen.
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2.2

Kriterien fur gute Praxis an Schulen und
Bildungseinrichtungen

In GroRbritannien hat die Organisation ,The Children’s Society” flnf Kriterien fiir die
Ausrichtung der Schule auf die Bediirfnisse von Kinder und Jugendliche mit Pflegeverantwortung
aufgestellt. Siedienen der Orientierung und zeigen (moglicherweise schon bestehende) Strukturen
auf, inwelche die besonderen Bediirfnisse von Kindern und Jugendlichen mit Pflegeverantwortung
eingebunden werden kdnnen. ’

7" Im Rahmen des Young Carers Award, der an Schulen und Bildungseinrichtungen vergeben wird, sind dies dort auch die Parameter an
denen die , Pflegefreundlichkeit” der Schule bewertet wird.
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2.2

Kriterien fiir gute Praxis an Schulen und Bildungseinrichtungen

1. Verstehen und Verstandnis
Ein Mitglied des Kollegiums (Lehrerln, Schulsozialarbeiterln, Schulpsychologln) geht als
Ansprechpersonaufdie betroffenen Schiilerinnenzu. Sieistals Vertrauenspersonvon Schilerinnen
und Kolleglnnen mit der Thematik vertraut und fungiert ebenfalls als Multiplikatorin, um die
Sensibilitat fur die Zielgruppe innerhalb des schulischen Bereichs zu erhdéhen.

2. Informieren

Vor allem jiingere Schiilerinnen mit Pflegeverantwortung nehmen Gesprachsangebote dariiber
erst an, wenn man ihnen das AuBRergewohnliche ihrer Leistungen bewusstmacht und ihnen
vermittelt, dass es gut ist, Unterstlitzung anzunehmen.

Zur Starkung ihrer rollenspezifischen Selbstwahrnehmung bendtigt man Kenntnisse Uber
Behinderungen und Krankheiten zusammen mit dem Verstandnis dafiir, was Pflegeverantwortung
bedeutet. Unterrichtseinheiten, padagogische Tage oder Workshops von externen Fachkraften
tragen dazu bei.

3. Identifizieren
LehrerinnenoderSozialarbeiterinnenidentifizierenKinderundJugendlichemitPflegeverantwortung
in der Schule und bieten Hilfe an. Da die Betroffenen nur selten die Initiative ergreifen, finden
Sie im Abschnitt ,Arbeitsmaterialien” eine Liste mit Hinweisen auf eine hausliche Pflegesituation
sowie einen Fragebogen, der Schiilerinnen hilft, ihre Situation als Pflegesituation zu erkennen.

4. Zuhoren
Kinder und Jugendlichen mit Pflegeverantwortung werden ernst genommen, man hort ihnen
zu und gibt ihnen Zeit und Raum, sich zu duBern. Im Beratungskontext ist es im Sinne einer
kontinuierlichen Begleitung angebracht, Gesprachsinhalte, formulierte Ziele und geaullerten
Unterstitzungsbedarf zu dokumentieren. Auf diese Weise kann man im Beratungsverlauf immer
wieder Uberprifen, ob Ziele erreicht wurden. Vorschlage fiir Gesprache Uber die Pflegesituation
finden Sie im Praxisteil.

5. Unterstutzen
Kinder und Jugendliche mit Pflegeverantwortung werden in der Schulgemeinschaft unterstitzt
und man zeigt ihnen Wege auf, wie sie auch aullerhalb davon Hilfe und Unterstitzung finden
konnen. In Abschnitt 3.6 finden Sie eine Auflistung von Einrichtungen, an die sich sowohl Kinder
und Jugendliche mit Pflegeverantwortung als auch Sie als Fachkrafte sich wenden kénnen.
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2.3

Handlungsmoglichkeiten zur Unterstitzung
pflegender Schilerlnnen

Autor: Steffen Kaiser

Aufbauend auf einer Studie mit pflegenden Schiilerinnen, deren Eltern und Lehrkraften
wurden Handlungsmoglichkeiten zur Unterstlitzung in der Schule entwickelt.'® Abbildung 6 gibt
einen zusammenfassenden Uberblick (iber diese Handlungsstrategien.

Zu den Herausforderungen in der Schule gehoren die fehlende Wahrnehmung ihrer
Situation, raumliche Barrieren, Vorurteile gegenliiber den Themen Behinderung und Erkrankung
und deren Stigmatisierung. Bei einigen Schilerinnen besteht auch ein Zusammenhang zwischen
Mobbing und der hauslichen Pflegesituation. Schulinterne und gegebenenfalls schullibergreifende
MaBnahmen sollten hier ansetzen. Vor dem Hintergrund der Rahmenbedingungen lassen sich
unterschiedliche Bereiche von Handlungsmdglichkeiten zur Unterstitzung von pflegenden
Kindern und Jugendlichen in der Schule aufzeigen.

Als Beispiel flr Gbergeordnete Ansatze, die fiir alle SchilerInnen von Bedeutung sind,
folgt diese Beschreibung eines Handlungsansatzes durch eine 14-Jahrige pflegende Schilerin:

,Das Problem ist, man braucht dieses Vertrauen in der Klasse und das haben
die wenigsten eigentlich. Also bei uns in der Klasse kann man auch nicht alles
sagen bei manchen Leuten. Und ich glaube, das ist eher das gréfste Problem,
weil deswegen haben auch viele Angst irgendwas zu sagen. Und ja, einfach so
ein Tag wo mal jeder sagt, was liberhaupt los ist und sich das auch mal genau
anguckt die Krankheit, was da wirklich los ist. Und ich glaube, dann wiirden
es auch viel mehr verstehen, dann wiirde es nicht so viel Hinseleien geben
und so und ja.” *®

Zur gezielten Unterstiitzung bedarf es der Bereitstellung von Informationen und der
Hervorhebung von Ansprechpersonen in der Schule. Einhergehend mit den Erfahrungen in
Grollbritannien hat ein Peer-Austausch positive Wirkung. Die Mdglichkeit, telefonisch Kontakt
nach Hause aufzunehmen, kann zur Verringerung von Sorgen wahrend der Schulzeit beitragen
und zum Beispiel dem Schulabsentismus entgegenwirken. Darliber sollte im Einzelfall und mit

allen Beteiligten entschieden werden. _
8 Kaiser, 2017, S. 259ff.

9 Kaiser, 2017, S. 167
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2 o 3 Handlungsmdglichkeiten zur Unterstiitzung pflegender Schiilerinnen

Abb. 6: Handlungsmoglichkeiten zur Unterstiitzung pflegender SchiilerInnen in der Schule 20
20 Aus Kaiser, 2017, S. 273
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Handlungsmdglichkeiten zur Unterstiitzung pflegender Schiilerinnen 2 o 3

Ein regelmaliger Austausch zwischen Lehrkraften und Eltern ist wichtig, da seitens der
Schule aus der Sicht mancher Eltern kein Interesse an der Situation der Familie besteht. Weiterhin
beschreiben Eltern auch ihren Eindruck, die Lehrkrafte sahen ihre Beschreibung der Situation als
Ausreden fir das Verhalten der Schiilerinnen an. Ein regelmaRiger Austausch ist auch fir die
Zusammenarbeit mit dem Jugendamt von Bedeutung, um sich iber mdégliche Hilfe zu informieren
und diese gegebenenfalls schnell anfordern zu kénnen. Die Vorstellung der Arbeitsgebiete des
Jugendamtes bei Elternabenden dient der Aufklarung und dem Abbau von Vorurteilen und
Angsten.

Wenn pflegende Schilerlnnen Uber ihre Situation berichten kdnnen, ohne negative
Konsequenzen flirchten zu missen und Unterstlitzungssysteme bereitstehen, wirkt das moglichen
negativen Auswirkungen entgegen und fordert die Anerkennung ihrer Kompetenzen.

Die abgebildeten Handlungsmaoglichkeiten bieten erste Ansatze zur Unterstiitzung
von pflegenden Schiilerlnnen, doch gibt es weitergehend fiir die einzelnen Schulen den Bedarf,
regionale Unterstlitzungsnetzwerke bereitzustellen. #

21 Vgl. Kaiser 2017
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3.0

Arbeitsmaterialien

Im folgenden Abschnitt werden die von uns ausgewahlten Arbeitsmaterialien vorgestellt.
Die dazugehorigen Vorlagen finden Sie im anschliefenden Teil.

3.1 Checkliste zur Identifizierung
Hier sind Merkmale von Kindern und Jugendlichen mit Pflegeverantwortung aufgelistet, die auf
eine hausliche Pflegesituation hinweisen kénnen.

3.2 , Do you care?” - Selbsteinschatzungsbogen fir
Jugendliche mit Pflegeverantwortung
Hierbei handelt es sich um einen Selbsteinschatzungsbogen, zu dessen Entwurf wir von
Young Carers New Zealand inspiriert wurden. Er wird dort eingesetzt, um potenziell Betroffene bei
der Bewusstwerdung und Reflexion liber ihre Pflegerolle zu unterstiitzen und enthalt aullerdem
wertvolle Tipps zur Selbstpflege sowie dem Umgang mit der (Pflege-)Situation.
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Arbeitsmaterialien 3 .O

3.3 Fragebogen fir SchilerInnen mit Pflegeverantwortung
Dieses Assessment beinhaltet Fragen nach Grundinformationen ({ber die Lebens- und
Pflegesituation und die dadurch entstehende Belastung ebenso wie lGber die positiven Aspekte.
Es beinhaltet auch Fragen zum Selbstbild, zu der eigenen Zufriedenheit und zu der schulischen
Situation.

3.4 ,Mein Leben heute” und “Meine Ziele”,

individuelle Assessmentinstrumente
Angelehnt an Vorlagen des Carers Trust Scotland bieten diese Assessments zusammenhdngend

die Moglichkeit, in einem vertraulichen Rahmen mit Betroffenen ins Gesprach zu kommen und
sie bei der Reflexion Uber ihre Lebenssituation zu unterstitzen. Aufgrund der Komplexitat der
Assessments eignen sie sich eher fiir dltere Kinder und Jugendliche. Nach der Beschreibung der
eigenen Lebenssituation werden mit den Jugendlichen in drei Schritten Ziele erarbeitet, mit deren
Hilfe sie ihre Lebenssituation verbessern oder verandern mdchten. Der Wert des Assessments
besteht fir Fachkrafte darin, Verdnderungen und Entwicklungen im Leben der jungen Person
zu dokumentieren und im weiteren Verlauf nachvollziehen zu kdonnen. Fir junge Menschen mit
Pflegeverantwortung bietet es eine Moglichkeit, sich mit der eigenen Situation, begleitet von
einer Fachkraft, auseinanderzusetzen und durch die Formulierung und das Erreichen von eigenen
Zielen Selbstwirksamkeit zu erfahren.

27



3.0

Arbeitsmaterialien

Dariiber hinaus werden die Ressourcen der Betroffenen erfasst und Lebensbereiche
positivbewertet. Das Assessment sollte mit einer Bezugsperson durchgefiihrt werden. Besprechen
Sie grundsatzlich im Vorfeld die Grenzen von Vertraulichkeit und machen Sie klar, dass das Ziel
eine positive Weiterentwicklung ist. Hierzu gehoren auch die Reflexion lber die eigene Situation
und die Formulierung von Unterstltzungsbedarf. Sollte sich aus dem Gesprach ergeben, dass
eine akute oder potenzielle Gefahrdung des Kindeswohles vorliegt, machen Sie deutlich, dass Sie
als Fachkraft den Verdacht an die zustandige Stelle weiterleiten werden. Erkldren Sie, warum dies
geschieht und dass alle Beteiligten daran arbeiten werden, eine Losung zu finden.

3.5 Momentaufnahme: Wo stehst Du — wie geht es Dir?

Diese Ist-Analyse erfolgt mittels einer Zielscheibe, auf der Aussagen zu verschiedenen
Lebensbereichen vermerkt sind, die fir Kinder und Jugendliche mit Pflegeverantwortung
relevant sind. Zusatzlich gibt es noch eine Wunschaussage, die von den Betroffenen selbst
formuliert wird. Die Kinder oder Jugendlichen bewerten die verschiedenen Bereiche mit einem
Kreuz. 1 reprdsentiert den kleinsten Wahrheitsgehalt, 5 den hochsten (1=stimmt gar nicht far
mich, 5=stimmt absolut). AnschlieBend werden die gesetzten Punkte miteinander verbunden.
So entsteht ein stern- oder kreisformiges Bild der aktuellen Lebens- und Empfindungslage, das
im Verlauf immer wieder betrachtet wird und Anlass flir weitere Gesprache gibt. Verdanderungen
und vor allem die Auswirkung von gesetzten und erreichten Zielen auf das Wohlbefinden werden
deutlich. Besonders gut gefillt uns an dieser Ubung, dass sie relativ schnell durchgefiihrt werden
kann und die Kinder und Jugendlichen ihre Aussagen anfangs nicht selbst formulieren missen.
Das kann zu Beginn eines Kontaktes hilfreich sein und gibt den Betroffenen die Gelegenheit, sich
zu den markierten Feldern zu dufRern oder nicht.

3.6 Infoposter
Auf dem Poster sind Informationen zur Situation von Kindern und Jugendlichen mit
Pflegeverantwortung zusammengefasst abgebildet. Es kann im Lehrerlnnenzimmer aufgehangt
werden, dadurch wird das Thema dort sichtbarer.

3.7 Adressen und Angebote von Anlaufstellen
Ohne den Anspruch auf Vollstdandigkeit zu erheben, finden Sie hier Adressen von Institutionen,
Vereinen und Interessenvertretungen, die sich mit der Thematik befassen und Hilfe fiir Betroffene
anbieten. Da es in Deutschland bisher nur wenige Projekte gibt, die sich explizit an Kinder und
Jugendliche mit Pflegeverantwortung richten, sind auch Adressen aufgefiihrt, die zu allgemeinen
Unterstitzungsmoglichkeiten rund um Krankheit und Pflege Auskunft geben kdnnen.

Weitere Materialien finden Sie unter der Rubrik ,Fachkrafte” auf folgender Website:
www.echt-unersetzlich.de. Die Materialien werden regelmaRig aktualisiert.
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Hilfe zur Erkennung von Kindern
und Jugendlichen mit Pflegeverantwortung

Diefolgende Listeist eine Hilfestellung beim Erkennen von Betroffenen und einige der aufgeflihrten
Anzeichen kénnen Hinweise auf eine familidre Pflegesituation sein. In jedem Fall lohnt es sich,
nachzufragen und auf weitere Hinweise zu achten.

Verhaltensweisen und Anzeichen von Kindern und Jugendlichen mit Pflegeverantwortung im
Kontext Schule:

Sie kommen haufig zu spat oder fehlen ganze Tage oder Wochen ohne ersichtlichen Grund.

Sie sind hdufig mude, kénnen sich schlecht konzentrieren und wirken abwesend.

Sie nehmen haufig nicht an auBerschulischen Aktivitdten und Klassenfahrten teil.

Sie sind auch wahrend der Schulzeit sehr oft in Verbindung mit der Familie/ ihrem Zuhause (z.B. mit ihrem
Handy).

Sie haben kaum Freunde oder werden gemobbt — sei es wegen der Erkrankung in der Familie oder auf

Grund fehlender sozialer Kompetenzen unter Gleichaltrigen. Gleichwohl kdnnen Sie im Umgang mit

Erwachsenen sehr selbstbewusst sein.

Sie zeigen schlechte schulische Leistungen und reichen Hausaufgaben gar nicht, unvollstandig oder spat

ein.

Sie sind besorgt tGber das erkrankte oder behinderte Familienmitglied.

Sie zeigen Verhaltensauffdlligkeiten — es kann grofle Unterschiede geben zwischen dem jungen Menschen,

der zu Hause sehr reif fir sein Alter wirkt und das erkrankte Familienmitglied umsorgt und dem Menschen,

der in der Schule seinen aufgestauten Stress und Frust zeigt.

Gleichzeitig kdnnen Sie aber auch durch ein ausgepragt einflihlsames, empathisches und hilfsbereites

Verhalten auffallen. Sie stellen eigene Bediirfnisse zuriick.

Seite 1 von 2



Sie zeigen korperliche Beschwerden, wie z. B. Riickenschmerzen vom hadufigen Heben der erkrankten

Person.

Sie wirken vernachldssigt, schlecht erndhrt.

Sie sprechen nicht gern Gber die Situation zu Hause.

Sie bernehmen verhéaltnismaRig viel Verantwortung in der Schule.

Sie verhalten sich angepasst und unauffallig.

Sie sind Mitschilern gegeniber hilfsbereit, kimmern sich um sie.

Sie spielen die Rolle des Klassenclowns.

Sie sind besonders sensibel.

Sie sind/ wirken reifer als ihre Mitschuler

Sie haben eine sehr starke familidre Verbundenheit

Anzeichen fir Auffdlligkeiten unterstiitzungsbedurftiger Eltern (oder anderer Verwandter)
von betroffenen Kindern und Jugendlichen:

Die Eltern sind krank, haben eine Behinderung, Drogenabhéangigkeit oder psychische Erkrankungen. (Wobei

nicht jedes Kind mit solchen Angehdrigen automatisch ein pflegender Angehdriger wird)

Die Zusammenarbeit und Kommunikation mit den Eltern gestaltet sich schwierig oder kommt nicht

zustande.

Sie nehmen nicht an Elternabenden teil.

Die Eltern kommunizieren nicht mit der Schule; nehmen keinen Kontakt auf.

Hilfe zur Erkennung von Kindern und Jugendlichen mit Pflegeverantwortung
Seite 2 von 2
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Fragebogen fur Schulerlnnen, die
Familienmitglieder unterstitzen

Wir moéchten mit diesem Fragebogen mehr Gber Deine Situation erfahren und Dich besser
kennenlernen, damit wir Dich unterstitzen kénnen.

Um wen kiimmerst du dich?

Was ist ihre/ seine Krankheit oder Behinderung?

Welche Aufgaben tGibernimmst du, um zu helfen?

Hilft Dir jemand? Wenn ja, wer?

Was gibt Dir diese Aufgabe? Welche positiven Geflihle verbindest Du damit?

Was ist schwierig fir Dich an der Situation?

Wer sind wichtige Menschen und Bezugspersonen fir Dich?

In Deiner Familie?

Freunde?

Andere?

Seite 1 von 3



Welche Auswirkungen hat Deine Unterstiitzungsleistung auf Dich (bitte kreuz alles Zutreffende an)

Ich fihle mich auf die Lebensrealitat vorbereitet

Ich bin oft wiitend/ traurig

Ich sehe meine Freunde nicht so oft

Ich fihle mich dadurch mit meiner Familie besonders verbunden

Ich denke, dass mich im spateren Leben nichts mehr so schnell aus der Bahn wirft

Ich habe Probleme in der Schule

Es tut mir gut, dass ich jemandem helfen kann

Zu wenig Geld

Ich weill dadurch viel (iber die Krankheit

Ich mache mir oft Sorgen

Ich kann schlecht abschalten und habe immer Angst, dass zu Hause etwas passieren kdnnte

Ich fihle mich oft unwohl/ mide

Ich bin anderen in meinem Alter einen (oder mehrere) Entwicklungsschritte voraus und bin stolz darauf

Ich habe dadurch weniger Freizeit

Ich finde es schwer, Freunde zu finden

Ich bin stolz auf das, was ich leiste

UBER DICH:

Was machst du gerne?

Fragebogen fiir SchiilerInnen mit Pflegeverantwortung
Seite 2 von 3



UBER DICH:

Nenne zwei Dinge, die Du in den ndchsten 6 Monaten machen méchtest:

Was wiirdest Du an Deiner aktuellen Situation andern, wenn Du kdonntest?

Was kannst Du besonders gut?

W

IE SIEHST DU DICH SELBER?

Nenne drei Worter, die Dich deiner Meinung nach gut beschreiben

Nenne drei Worter, mit denen Dich andere junge Menschen deiner Meinung nach beschreiben wiirden

Nenne drei Worter, mit denen Dich Erwachsene deiner Meinung nach beschreiben wiirden

Nenne drei Worter, die beschreiben, wie du gerne in der Zukunft sein moéchtest

Hast du aktuell Probleme in oder mit der Schule? Und wenn ja, welche?

Fragebogen fiir Schiilerinnen mit Pflegeverantwortung
Seite 3 von 3



Mein Leben heute —
und wie zufrieden ich damit bin:

In die Kreise kannst Du aufschreiben oder malen, was Dir zu den jeweiligen Bereichen einfallt,
was Dir daran gefallt und was nicht.

on geﬁ;ﬂlt mir gefé“t mir nich¢
a0

oo

Freizeit
& Spaf3

on gt:,f'a'\llt mir gefé‘“ mir nich¢

oa‘ e

Mein
Zuhause

& mein
Umfeld

Mein Leben heute — und wie zufrieden ich damit bin.
Ubersetzte und angepasste Vorlage von Carers Trust Schottland
Seite 1 von 4



on gef‘éllt mir gef'é“t mir nich¢

o2
Freunde
& Gefluhle

(an gef'éllt mir geﬁ‘“ mir nich¢
o°

Schule &

Ausbildung

Mein Leben heute — und wie zufrieden ich damit bin.
Ubersetzte und angepasste Vorlage von Carers Trust Schottland
Seite 2 von 4
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 gefallt mir
)

 gefallt mir
)

gei‘é\\t mir nich¢

Meine
Familie/
Meine
Eltern

ge"é“t mir nich¢

passen

eeeee

st Du den Namen
n, um die Du dicl

Mein Leben heute — und wie zufrieden ich damit bin.
Ubersetzte und angepasste Vorlage von Carers Trust Schottland
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o2

0o

o gef'éllt mir
e\

« gefallt mir

g ei'é\\t mir nicht

Meine
Gesundheit

ofallt mir nich¢

02,

Mein Leben heute — und wie zufrieden ich damit bin.

Ubersetzte und angepasste Vorlage von Carers Trust Schottland
Seite 4 von 4
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Meine Ziele 1

Meine Langzeitziele

(- R

Aktivitdten, die ich gerne
ausprobieren moéchte

&
s

Dinge, die ich lernen
moéchte

J
N

&
s

Fahigkeiten, die ich
gerne noch verbessern
mochte

J
N

%

%

Datum:

Bis zum nachsten
Treffen werde ich....

r

Name:

Meine Bezugsperson
hilft mir durch:

N\ [

%

~N

Y4

%

\ J

VAN
Y4

VAN

Y4

&

VAN
Y4

/ \L

VAN

Meine Ziele 1

Ubersetzte und angepasste Vorlage von Carers Trust Schottland
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. . Bezugsperson: Datum des nachsten Treffens:
Meine Ziele 2

Schau dir das Blatt ,Mein Leben heute” an. Was soll sich bis zum nachsten Treffen verandert
haben?

Bis zum nachsten Meine Bezugsperson
Meine Langzeitziele Treffen werde ich.... hilft mir durch:

(- N\ [ N\ R

Dinge, die ich hoffentlich
verandern werde

- -

g J
4 )
Hilfe/ Unterstiutzung, die

ich fur meine Familie/
flir mich mochte

Y4
VAN
Y4
VAN

- -

&
s

Fahigkeiten, die ich
gerne noch verbessern
mochte

J
N

Y4
VAN
Y4
VAN

- -

\ / \L J J

Meine Ziele 2
Ubersetzte und angepasste Vorlage von Carers Trust Schottland
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Momentaufnahme
Wo stehst Du — wie geht es D
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Kinder und Jugendliche mit
Pflegeverantwortung —

Wer sind sie? Was leisten sie?

Menschen zwischen 13 und 25 Jahren, die Familienmitglieder pflegen, betreuen,
versorgen oder unterstiitzen. Sie leisten unentgeltlich Pflege, Betreuung, Assistenz
oder Unterstiitzung fiir ein anderes Familienmitglied oder iibernehmen in
tiberdurchschnittlichem Umfang Aufgaben im Haushalt oder in der Familie.

Wieviele Kinder und Jugendliche mit
Pflegeverantwortung gibt es in Deutschland?

« 230.000 Jugendliche im Alter zwischen 12 und 17
Jahren pflegen eine angehorige Person.

« Das sind 5% der Kinder und Jugendlichen dieser Altersstufe.
Mit hoher Wahrscheinlichkeit sind sie in jeder Klasse, in jedem
Kurs und in jedem Seminar vertreten.

Was tun sie?

« Praktische Hilfen: wie z.B. einkaufen/ den Haushalt fihren,
Uberblick tiber die Finanzen behalten

« Korperliche Hilfen, z.B. beim Aufstehen/ Gehen.

. Emotionale Hilfen, z.B. zuhéren

« Personliche Hilfe, z.B. beim Anziehen oder beim Toilettengang

« Hilfe bei der Medikamentengabe

« Hilfe bei der Kommunikation

« Sich um die Geschwister kiimmern

,Ich will, dass meine Schule meine Situation anerkennt.”

Pflegeverantwortung in jungem Alter kann starke
Auswirkungen auf die weitere Entwicklung haben

« Gesundheitliche Folgen: 45% der Betroffenen tragen
psychische Beeintrachtigungen davon

« Vielen fallt es schwer, Schule, Ausbildung und Pflegerolle zu
koordinieren, dadurch entstehen Druck und Stress.

Kinder und Jugendliche mit Pflegeverantwortung sollten:

Unterstiitzung erfahren, die ihnen die gleichen Chancen wie anderen
Gleichaltrigen bietet, wie z.B.:

« Zur Schule, zur Arbeit oder zur Uni gehen.

« Gesund sein.

« Einen Job bekommen.

« Ein unabhangiges Sozialleben fiihren.

« In der Pflegesituation unterstiitzt werden.

»Ich bin in Mathe durchgefallen, weil ich mich um

meinen Vater kiimmere, ist das fair?“



¢

Bjorn-Schulz-Stiftung

Unternehmungen und erlebnispddagogische
Ferienfreizeiten

www.bjoern-schulz-stiftung.de

Geschwisterkinder

¢

Berliner Arbeitskreis
Geschwisterkinder

Ubersicht von Seminaren, Freizeit- und
Ferienangeboten der Mitglieder

www.berliner-geschwisterkinder.de

Krebskranke

Kinder/ Eltern

¢

Berliner Krebsgesellschaft e.V.

Kindzentriertes Familienberatungsangebot,
Familienzeit fur einkommensschwache Familien

www.berliner-krebsgesellschaft.de/
krebsberatung/krebs-bei-eltern

Anlaufstellen in Berlin

¢

Interaktiv eV. Projekt:
INKLUSIVEs &multiKULTURelles (Familien)

leben

Inklusiven Freizeitgestaltung, Aufbau von lokalen,
inklusiven und interkulturellen Netzwerken,
Schaffen von interkulturellen Begegnungsraumen

https://www.inklusivekulturleben.com/

Gruppen- und
Freizeitangebote

¢

Woche der pflegenden
Angehoérigen
Diakonisches Werk Berlin Stadtmitte
eV.

Mini-Festival fur Jugendliche, kostenlos

www.woche-der-pflegenden-angehoerigen.de

Anlaufstellen fiir Kinder und Jugendliche mit Pflegeverantwortung und

Fachkrifte, die Informationen und Unterstlitzung suchen
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Kinder psychisch erkrankter Eltern

Anlaufstellen fiir Kinder und Jugendliche mit Pflegeverantwortung und
Fachkriifte, die Informationen und Unterstlitzung suchen
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Bundesweite Angebote

Hilfe im Haushalt

Unterstiitzung tber die
offentliche Jugendhilfe

Anlaufstellen fiir Kinder und Jugendliche mit Pflegeverantwortung und
Fachkrdifte, die Informationen und Unterstiitzung suchen
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Kinder psychisch erkrankter Eltern

Kinder aus Suchtfamilien

o
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e
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L
[
(7]
(7]

Anlaufstellen fiir Kinder und Jugendliche mit Pflegeverantwortung und
Fachkrdifte, die Informationen und Unterstlitzung suchen

Setie 4/6




Regionale Angebote

Kinder krebskranker Eltern

Kinder aus suchtbelasteten Familien

Anlaufstellen fiir Kinder und Jugendliche mit Pflegeverantwortung und
Fachkrifte, die Informationen und Unterstlitzung suchen

Setie 5/6



Diese Liste an Anlaufstellen wurde in zeitaufwendiger Recherche
und unter Zuarbeit vieler engagierter Kolleginnen zusammengetragen.
Da die Versorgungslandschaft sich stetig verandert, Projekte auslaufen
und neue hinzukommen und die Recherchezeit trotzdem begrenzt war,
stellt auch diese Zusammenfassung keinen Anspruch auf Vollstandigkeit.
Projekte, die wir bislang nicht aufgenommen haben, bitten wir diesen
Umstand zu entschuldigen und uns gerne eine Projektbeschreibung und
Kontaktdaten zu senden, damit wir sie in unsere Datenbank aufnehmen
kdnnen. Mail:

echt-unersetzlich@diakonie-stadtmitte.de

Anlaufstellen fiir Kinder und Jugendliche mit Pflegeverantwortung und
Fachkriifte, die Informationen und Unterstlitzung suchen

Setie 6/6
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Wiinsche von Kindern und Jugendlichen mit Pflegeverantwortung %

,Jemanden zum Reden haben”

Leute treffen, die so leben wie wir

Jemanden, der mich versteht

Ich wiinsche mir ein Sorgentelefon

Anonymitdt/ sicheren Raum

So normal wie méglich leben zu kénnen

Die Familie soll zusammenbleiben

Dass Mama/ Papa/ ...gut versorgt sind

22 Anonymisierte Zitate aus Interviews
und Begegnungen mit Kindern und
Jugendlichen mit Pflegeverantwortung
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Die Onlineberatung fir Jugendliche mit einem
kranken oder behinderten Familienmitglied in
Berlin, kostenfrei & anonym unter:

www.echt-unersetzlich.de





