Gesundheit/Medizin

Careum Forschung schliesst Liicke mit interessanten Informationen

Pflegende Kinder und Jugendliche
leisten ausserst wertvolle Dienste

Dass in der Betreuung pflegebediirftiger Angehoriger auch Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene

titig sind, ist noch kaum bekannt. Die Forschungsliicke schliesst Careum Forschung, das Forschungs-

institut der Kalaidos Fachhochschule Departement Gesundheit, mit einem mehrjihrigen Forschungs-

und Entwicklungsprogramm.

In den letzten Jahren hat eine Kombination ver-
schiedener Faktoren die Wahrscheinlichkeit
erhoht, dass Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene Pflegerollen in der Schweiz Uber-
nehmen: Durch die neue Spitalfinanzierung und
die Einfuhrung des neuen Tarifsystems Swiss-
DRG in den Akutspitalern wurde der Preis- und
Qualitatswettbewerb unter den Krankenhausern
zunehmend grosser und sie werden gezwungen,
ihren Aufwand fur den Betrieb und die Investi-
tionen den Einnahmen aus den leistungsbezo-
genen Pauschalen anzupassen. Damit ihnen das
gelingt verstarken die Spitaler den betriebswirt-
schaftlichen Fokus. Sie streben eine Verbesse-
rung der Prozessqualitdt und ein verbessertes
Schnittstellenmanagement an, was zu schnel-
leren Entlassungen der Patienten aus der
Akutversorgung fuhrt. Darauf muassen die nach-
sorgenden Stellen (Rehabilitationskliniken, Haus-
arzte, Spitex Organisationen, Heime und
Angehorige) rascher reagieren. Durch diese
Entwicklungen sind insbesondere auch Ange-
horige, welche die Pflege dieser Patienten zu
Hause Ubernehmen, starker gefordert und zeit-
lich noch mehr belastet.

Pflegende Angehdérige: deutlich mehr
Bewusstsein

Das Bewusstsein zum Thema pflegende Ange-
horige hat sich in den letzten Jahren in der
Schweiz verstarkt. Am 5. Dezember 2014 hat der
Bundesrat dazu eine erste Situationsanalyse und
den Handlungsbedarf zur Unterstitzung fur
betreuende und pflegende Angehdrige in der
Schweiz prasentiert. In seinem Bericht erwahnt
der Bundesrat, dass es auch minderjahrige
Kinder gibt, die erkrankte Eltern betreuen. Wenn
Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene
Betreuungsaufgaben Ubernehmen, ist die pfle-
gebedurftige Person meist ein Elternteil. Es kann
sich aber auch um Geschwister, Grosseltern
oder andere Angehdrige mit einer korperlichen,
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psychischen oder kognitiven Gesundheitsbeein-
trachtigung handeln. Die Unterstltzung fuhrt zu
einer Verantwortung, die normalerweise mit
Erwachsenen in Verbindung gebracht wird.
Griinde fir die Ubernahme der Pflegerolle gibt
es viele: von der Abwesenheit von anderen Per-
sonen aus dem Familien- oder Freundeskreis
bis zu einem Mangel an passenden finanzierba-
ren professionellen Pflegearrangements.

In der Schweiz besteht zur Situation pflegender
Kinder, Jugendlicher und junger Erwachsener
unter 25 Jahren eine Forschungsltcke. Es sind
weder die Anzahl der pflegenden Kinder und
Jugendlichen noch die Art und der Umfang inrer
Aufgaben sowie deren Auswirkungen auf sie
bekannt. Auch die Bedurfnisse und die Wunsche
der jungen Menschen mit Pflegerolle und ihrer
Familien sind nicht erforscht. Bis anhin existiert
zudem kaum ein Bewusstsein fur ihre Situation.
Das Forschungsprogramm «Young Carers and
Young Adult Carers in Switzerland» beabsichtigt,
die Daten- und Forschungsltcke fur die Schweiz
zu schliessen. Es ist 2015 gestartet und besteht
aus mehreren, aufeinander aufbauenden
Teilprojekten, die auf mehrjahrige Dauer ange-
legt sind.

«learn & care» - ein globales Phdnomen

Internationale Studien zeigen, dass es sich bei
den Young Carers und Young Adult Carers um
ein globales Phanomen handelt. In Landern, far
die bereits Studien vorliegen, liegt der Anteil von
Kindern und Jugendlichen unter 18 Jahren mit
Pflegerollen zwischen 2 und 4 Prozent. Bei den
jungen Erwachsenen bis 25 Jahren liegt der pro-
zentuale Anteil hoher. Ahnliche Zahlen sind auch
fUr die Schweiz anzunehmen.

Careum Forschung verflgt Uber eine langjahrige
Expertise zu pflegenden Angehorigen. Seit 2007
wird in Forschungs- und Praxisprojekten die

Vereinbarkeit von Erwerbstatigkeit und Angeho-
rigenpflege untersucht, die als «work & care»
bezeichnet wird. Vereinbarkeitsfragen stellen
sich jedoch im gesamten Lebenslauf. Es bedarf
daher verlasslicher Daten zur Situation von Kin-
dern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen in
der Schweiz, die eine Pflegerolle Ubernehmen
und damit vor der Herausforderung «learn &
care» stehen. Faktenbasierte Daten bilden die
Grundlage, um konkrete Massnahmen zu erar-
beiten.

Ein fixer Bestandteil des Lebens

«Zwischendurch einfach nur Kind sein ohne flr
jemanden anderen verantwortlich zu sein...»
oder «well ich schon immer geholfen habe...»
und «Schau Mama, lass mich nur diesen einen
Monat fertig machen, dann kénnen wir jeman-
den suchen und so... und sie hat gesagt, wenn
du den Monat fertig machst, werde ich nicht
mehr leben...dann habe ich halt von heute auf
morgen gekundigt»

Diese Aussagen und Wunsche pflegender junger
Menschen aus internationalen Studien machen
deutlich, wie sehr sich pflegende Kinder, Jugend-
liche und junge Menschen, bei denen die Pflege
und die Krankheit ein fixer Bestandteil ihres
Lebens ist, von gleichaltrigen, nicht pflegenden
unterscheiden und wie wichtig entsprechende
Unterstltzungsangebote sind. Ein Grossteil der
jungen Menschen ist verantwortlich fUr das Ver-
abreichen von Medikamenten oder sie tragen
zumindest die Verantwortung dafdr, dass
bestimmte Medikamente in regelmassigen
Abstanden vom pflegebedurftigen Familienmit-
glied eingenommen werden. Sie mussen teil-
weise mit der Situation umgehen, dass das
kranke Familienmitglied, in vielen Fallen die
eigene Mutter, die Medikamenteneinnahme ver-
abscheut, gegebenenfalls verweigert mit der
Folge, dass das pflegende Kind am Morgen mit



dem Geflhl zur Schule geht, versagt zu haben
und sich wahrend des Schultages Sorgen macht,
wie es der pflegebedurftigen Person wohl ohne
die Medikamente zu Hause geht.

Fokus auf Gesundheits- und
Bildungsbereich

Das erste Teilprojekt — finanziert durch die Ebnet-
Stiftung — 1auft seit Januar 2015 und erforscht
im Rahmen einer qualitativen Studie die Natur
und die Intensitat der Pflege, den Weg in die
Pflege, sozio-Okonomische und demographische
Umstande pflegender Kinder, Jugendlicher und
junger Erwachsener sowie von deren Familien.
Auch die Optik von Fachpersonen wird unter-
sucht, die in ihrem Téatigkeitsgebiet Pravention
und Sensibilisierung fur das Thema leisten
konnen. Aufgrund der Ergebnisse wird als zwei-
tes Teilprojekt ein konkretes Instrument zur
Unterstitzung von Fachpersonen im Gesund-
heits- und Sozialwesen (z.B. Hausarztpraxen,
Notfallabteilungen, Kinder- und Erwachsenen-
schutzbehdrde) erstellt, das ihnen in ihrer tagli-
chen Arbeit dient. Mit diesem Teilprojekt erhal-
ten die Fachpersonen die Moglichkeit, die
Pflegerolle bei Kindern und Jugendlichen zu
erkennen und praventiv zu agieren oder behan-
delnd zu reagieren.

Die Spitaler in der Schweiz und ihre Mitarbeiten-
den (Pflegefachpersonen, Arzteschaft, Sozialar-
beitende, Case Manager) kdnnen aus Autoren-
sicht einen wichtigen Beitrag zur Identifikation
und zum Bewusstsein der Situation pflegender
Kinder, Jugendlicher und junger Erwachsener
leisten, indem sie direkte oder indirekte Hilfe-
stellung anbieten: Aufkldrung und Information
der betroffenen Kinder, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen Uber die Krankheit der pflegebe-
durftigen Person, Vermittlung von praktischer
Hilfe bei korperlich anstrengenden, intimen und
unangenehmen Tatigkeiten wie auch bei der
Anleitung und Beratung bezuglich direkter Pfle-
ge sowie im Rahmen der Planung des Pflegeall-
tags. Weiter konnen sie Anlaufstelle fur Notfalle
sein oder eine entsprechende Triage anbieten,
Anlaufstellen fur finanzielle Unterstitzung sowie
Hilfe bei Fragen und Problemen im Jugendalter
sowie bei schulischen Belangen vermitteln.

Sensibilisierung und Akzeptanz

Die Sensibilisierung und die Akzeptanz der Situa-
tion pflegender junger Menschen in Fachkreisen,
der Politik und in der Offentlichkeit in Verbindung
mit einer wissenschaftlich fundierten Datenbasis
zur Anzahl und Charakteristik pflegender Kinder,
Jugendlicher und junger Erwachsener bildet die
Voraussetzung fur die Schaffung entsprechen-

der bedarfsgerechter und familienorientierter
Unterstutzungsangebote, welche an vorhande-
ne Strukturen ankntpfen sollen, insbesondere
aber auch neue, auf die Zielgruppe ausgerich-
tete Strukturen umfassen.

Geplant sind weitere Teilprojekte, die Anzahl und
Charakteristik von pflegenden Kindern, Jugend-
lichen und jungen Erwachsenen erheben. Hinzu
kommen ein Online Survey zum Bewusstsein
von Professionals zur Situation pflegender Kin-
der, Jugendlicher und junger Erwachsener in der
Schweiz sowie semi-strukturierte qualitative
Interviews mit betroffenen Kindern, Jugendli-
chen und jungen Erwachsenen sowie den chro-
nisch kranken Angehdrigen. Vorgesehen sind
zudem Experteninterviews zur rechtlichen Situa-
tion der Kinder, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen im internationalen Vergleich.

Samtliche Teilprojekte nehmen sowohl den
Gesundheits- als auch den Bildungsbereich in
den Fokus. Einen Teilaspekt bildet die Evaluation
der Jugendlichen mit Pflege- und Betreuungs-
aufgaben im Bereich der beruflichen Grundbil-
dung (Sekundarstufe I). Da die berufliche Grund-
bildung eine zentrale Rolle fur den Einstieg in
den Arbeitsmarkt spielt, handelt es sich bei
Jugendlichen, die ihre Ausbildung aufgrund von
Unvereinbarkeit mit einer Pflegerolle frihzeitig
abbrechen, um eine potenzielle Risikogruppe
fur die Entstehung von Abhangigkeiten von der
Sozialhilfe. Basierend auf wissenschaftlich
fundierten Daten sollen bedarfsgerechte Infor-
mationen und Unterstitzungsangebote flr die
Berufsbildungslandschaft Schweiz entwickelt,
erprobt und etabliert werden.
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Abendveranstaltung zu Kindern
und Jugendlichen als pflegende
Angehorige

Zum internationalen Tag der Familie lidt
Careum Weiterbildung in Aarau am 28. Mai
zu einer Abendveranstaltung zum Thema
«Young Carers und Young Adult Carers»

ein. Die Veranstaltung bietet Gelegenheit,
Erfahrungen, Chancen und offene Fragen
zu Kindern und Jugendlichen als pflegende
Angehérige aus unterschiedlichen Perspekti-
ven zu diskutieren. Eingeladen sind Fachper-
sonen im Gesundheits- und Bildungswesen
aus allen Praxisfeldern.

Donnerstag, 28. Mai 2015
17.00—19.00 Uhr.

Careum Weiterbildung
Miihlemattstrasse 42, Aarau

Weitere Informationen:
www.careum.ch/careum-termine
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