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Young Carer: Eltern pflegen statt mit Kollegen abzumachen

Sie wollte fuir ihren Vater da sein

Wenn ein Elternteil krank ist, iibernehmen Kinder
und Jugendliche manchmal friih die Pflege und
Betreuung, erledigen den Haushalt und machen
quasi nebenbei ihre Schulaufgaben. Die junge
Ziircherin Ilirjana Aruqi wurde eine von ihnen,
als ihr Vater unheilbar an Krebs erkrankte.

Von Claudia Weiss

Kurz vor Weihnachten 2016 ging es Ilirjana Arugis Vater sehr
schlecht: ein Glioblastom, ein bosartiger Hirntumor, hatte den
56-Jahrigen zu einem todkranken Mann gemacht. Die Tochter
zogerte nicht lange, sondern gab ihre Anstellung bei der Spitex
nach nur anderthalb Monaten wieder auf. Fiir sie war klar:
«Wenn zuhause eine Krise eintrat, wollte ich da sein, und das
war mit dieser Arbeit nicht méglich.»

Das ist jetzt mehr als drei Jahre her, und da-

war es fir sie selbstverstidndlich, dass sie ihre Eltern auch zu
Arztbesuchen begleitete, als ihr Vater krank wurde, und tiber-
setzte, wenn etwas sprachlich unklar war oder medizinische
Fachausdriicke zu kompliziert tonten. Schliesslich war sie vom
Fach, denn als bei ihrem Vater vor sechs Jahren die Diagnose
gestellt wurde, befand sie sich mitten in der Ausbildung zur
Fachfrau Gesundheit. «Dass ich die medizinischen Begriffe
kannte, machte es letztlich auch schwierig, weil ich genau
wusste, was auf uns zukommen wirde.»

Medizinische Entscheidungen musste sie allerdings nicht al-
leine treffen: «<Das machten wir als Familie gemeinsam.» Aber
als Beraterin bezogen die Eltern sie dennoch stdrker mit ein als
ihre Schwestern, fragten oft «was bedeutet das?» oder «was
wiirdest du tun?».

Manche werden schon viel frither Young Carer als sie
Als Ilirjana Arugi im Sommer 2016 den Lehrabschluss machte,
ging es ihrem Vater schon nicht mehr gut, er

mals realisierte die heute 23-Jahrige gar nicht,
dass sie ldngst zu einer sogenannten Young
Carer geworden war: zu einer jener Jugendli-
chen, die anstelle der Erwachsenen viele fa-
milidre Aufgaben iibernehmen, Eltern pfle-
gen, Geschwister betreuen und quasi nebenbei

Fiir sie als Fachfrau
Gesundheit lag es
sofort auf der Hand,
dass sie das
ibernehmen wiirde.

konnte kaum mehr gehen und brauchte Be-
treuung. Fiir sie lag sofort auf der Hand, dass
sie das libernehmen wiirde. «<Es machte Sinn,
ich hatte einen Abschluss in Pflege, aber noch
keine Stelle, also wiirde ich zu Hause bleiben.»
Sie habe das gerne gemacht, sagt sie. Dennoch

den Schulalltag bewiltigen.

Wann dieser Schritt bei ihr passiert war, kann
die junge Ziircherin heute nicht genau sagen, denn Ilirjana und
ihre vier Schwestern - eine drei Jahre &lter als sie, die anderen
drei jiinger — waren es ohnehin seit je gewohnt, im Haushalt
mitzuhelfen. Schon friih putzten die T6chter, kauften zusam-
men ein, erledigten fiir die Eltern Telefonate auf Deutsch und
durften erst zum Spielen hinausgehen, wenn im Haushalt alles
erledigt war. «Das ist in albanischen Familien normal, erst
recht, wenn wie bei uns beide Eltern arbeiten», sagt sie. Deshalb
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ist sie froh, dass sie die ganze Sorge mit ihren
Schwestern und ihrer Mutter teilen konnte,
«das machte es fiir mich sehr viel einfacher». Und immerhin
sei sie nicht so frith zu einer Young Carer geworden wie jenes
Maidchen, von dem sie weiss: Dieses hatte als Einzelkind bereits
mit achtJahren die volle Betreuung ihrer kranken Mutter iiber-
nommen und fand vor lauter Haushalt, Pflege und Schulaufga-
ben kaum mehr Zeit, mit ihren Freundinnen zu spielen.

«Manche Kinder werden schon im Alter von vier bis sechs Jahren
zu Young Carer», bestatigt Agnes Leu, Programmverantwortli-
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Die junge Zurcherin llirjana Aruqi merkte zuerst gar nicht, dass sie eine Young Carer geworden war. Heute studiert sie

am Zentrum fiir Ausbildung im Gesundheitswesen in Winterthur.

che bei Careum Hochschule Gesundheit (siehe auch Interview
Seite 46). «Anfangs {ibernehmen sie die emotionale Unterstiit-
zung, dann wachsen sie schrittweise in die Betreuerrolle hinein
und empfinden sie als normal.»

Erstin der Schule werde ihnen bewusst, dass das Familienleben
ihrer Kameraden anders aussieht, und dann geraten sie oft in
ein Dilemma: «Sie machen das gern fiir ihre Mama oder ihren
Papa, hétten aber doch gerne manchmal Zeit zum Spielen oder
flir Hobbys.» Nach sechs Jahren intensiver Forschung kennen
Agnes Leu und ihr Team die Zahlen: Acht Prozent der 10- bis

Foto: Reto Oeschger/TagesAnzeiger

15-Jéhrigen betreuen ihre Eltern, Geschwister oder Grosseltern,
das sind hierzulande fast 52000 Jugendliche. Bei den jungen Er-
wachsenen bis 25 sind es noch mehr.

Fast vier Monate lang iibernahm Ilirjana Arugqi die Betreuung
ihres Vaters. Sie ist froh, dass sie dabei immer die volle Unter-
stlitzung der Familie hatte: «Bei uns galt, wie das Sprichwort so
schon sagt, dass geteiltes Leid nur halbes Leid ist», sagt sie. Da-
durch erlebte sie die Betreuungsarbeit vollkommen anders als
andere Young Carer, ihre Freundin aus der Lehrzeit beispiels-
weise: «Diese betreute zuhause ihre kranke Mutter, iibernahm

Européische Me-We-Studie zur Gesundheit der Young Carer

Ziel des Projekts Me-We (abgekiirzt fiir «Psychosocial support
for promoting MEntal health and WEIlIbeing among adolescent
young carers in Europen) ist es, die psychische Widerstands-
kraft von pflegenden Jugendlichen von 15 bis 17 Jahren zu
starken. Das soll ihre seelische Gesundheit und ihr Wohlbefin-
den steigern und die negativen Einflisse psychosozialer und
umweltbedingter Faktoren abmildern.

Schweizer Jugendliche haben mehr Probleme

Erste Untersuchungen zeigen: In der Schweiz und England wer-
den verglichen mit anderen européischen Landern bei Young
Carer mehr Probleme festgestellt, die auf ihre Pflegetatigkeit
zurickzufuhren sind. Wahrend beispielsweise in den Nieder-
landen 20 Prozent der Young Carer angaben, physische Prob-
leme zu haben und 11 Prozent psychische Probleme, meldeten
sie in Schweden 12 Prozent physische und 26 Prozent psychi-
sche Probleme, in Italien 26 Prozent physische und 17 Prozent
psychische Probleme. In der Schweiz hingegen meldeten 40
Prozent physische und 33 Prozent psychische Probleme, in Eng-

land 30 Prozent physische und 60 Prozent psychische Probleme.
Das Problem, so zeigt die Studie, besteht oft darin, dass Young
Carer gar nicht merken, dass sie Young Carer sind, und manche
befiirchten, von Gleichaltrigen oder Lehrern falsch verstanden
zu werden oder schamen sich, besonders wenn ihre Eltern psy-
chisch krank oder suchtkrank sind. Und manche haben Angst,
ihren Eltern weggenommen zu werden, wenn sie reden — oder
sie wissen nicht, mit wem sie Uberhaupt liber ihre Probleme
sprechen kénnen.

Um Young Carer zu entlasten und ihr Wohlbefinden zu
stiitzen, organisiert die Careum Hochschule Treffen fir
Jugendliche ab 15 Jahren, an denen auf lockere Art Themen
besprochen werden. Das Ganze findet in einem geschiitzten
Rahmen statt, die Teilnahme ist kostenlos, anonym und soll
in erster Linie den betroffenen Young Carer helfen.
Informationen und Anmeldung:
youngcarers@careum-hochschule.ch.
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am Morgen vor der Schule schon ganz alleine die komplette
Korperpflege und kam deshalb immer zu spét zum Unterricht.»

lhre Freundin musste alles allein tragen
Die Lastihrer Freundin sei wesentlich grésser

zen, sie ein Stlick ihrer Jugend gekostet habe. Trotzdem: «Ir-
gendwann fiel mir die Decke auf den Kopf und mir fehlte der
Austausch mit anderen Menschen.»

«Der Verlust war schwieriger als das Pflegen»

gewesen als ihre, findet Ilirjana Arugi: «Sie
unterstiitzte ihre Mutter nicht nur physisch
mit der gesamten Korperpflege, mit Essen-
Eingeben, Putzen und Kochen, sondern auch
psychisch.» Zudem habe die Freundin als Ein-
zelkind alles allein tragen miissen, ganz an-
ders als sie: «<Meine Familie ist im Vergleich zu

«Ein Riesenthema ist
die Doppelbelastung:
Viele erledigen den
ganzen Haushalt und
die Schulaufgaben.»

Im November 2016 begann sie deshalb ihre Ar-
beitbei der Spitex, «was anfangs Sinn machte».
Aber die Arbeit liess sich nicht damit vereinba-
ren, dass ihr der Vater wichtiger war als alles
andere. «Ich wollte doch fiir ihn da sein.» Des-
halb kiindigte sie kurzerhand wieder, blieb
Ende Dezember zuhause und betreute mit Hil-

ihrer eine Grossfamilie, und alle sind fiirein-

ander da, so dass ich trotz den familidren Betreuungsaufgaben
immer genug Zeit fand, um mit meinen Freunden auszugehen
und Hobbys zu pflegen.» Daher findet die junge Frau im Riick-
blick auch nicht, dass der Entscheid, ihren Vater zu unterstiit-

fe der Familie ihren Vater. Heute ist sie froh
dariiber: Nur wenige Wochen spater erkrankte dieser an einer
Lungenentziindung und starb eine Woche spéter im Spital. «Er
fehlt mir noch heute», sagt Ilirjana Arugqi. Sie liberlegt einen
Moment und sagt dann: «Dieser Verlust an sich hat mich sehr

Studien zeigen, dass Young Carer unter ihrer Doppelbelastung leiden. Deshalb miissen

«Es braucht sehr lange, bis Young Carer

Young Carer brauchen Unterstiitzung - und ein
aufmerksames Umfeld, das ihre Not auch merkt.
Agnes Leu von der Careum Hochschule Ziirich
versucht deshalb, Fachleute zu sensibilisieren.

Interview: Claudia Weiss

Frau Leu, Kinder und Jugendliche,
die fiir ihre Eltern sorgen statt
umgekehrt, tun einem unwillkiirlich
leid. In lhren Studien haben Sie
aber herausgefunden, dass diese
Young Carer alles andere wollen als
Mitleid...

Agnes Leu: Tatséchlich wissen wir
aus diversen Interviews, dass Mit-
leid nicht der richtige Weg ist, denn es bringt die Young Ca-
rer nicht weiter. Was sie brauchen, sind Wertschitzung, das
Gefiihl, in ihrer Rolle akzeptiert zu werden, und Unterstiit-
zung von Fachpersonen aus dem Bildungs-, Gesundheits-
und Sozialwesen, die mit den jungen Menschen wéhrend
Schule und Berufsbildung in Kontakt kommen.

Auch mit Unterstiitzung ist es eine schwere Aufgabe fir
junge Menschen, schon friih fiir ihre Eltern und den
Familienalltag zu sorgen. Diirfen Eltern das von ihren
Kindern iiberhaupt erwarten?

Das ist eine komplexe Frage, ethisch, rechtlich und gesell-
schaftlich. Die eine richtige Antwort gibt es nicht, das va-
riiert je nach Familienzusammensetzung, Situation und
Alter der Young Carer. Die liber 100 Interviews, die wir im
Rahmen unserer Studien gefiihrt haben, zeigen: Ein grosser
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Teil der Kinder und Jugendlichen macht das gern, aus Liebe.
Dennoch ist die Abgrenzung oft schwierig, besonders bei jiin-
geren Kindern. Jugendliche zwischen 16 und 18 Jahren sagen
eher einmal, dass etwas fiir sie nicht stimmt.

Kinder und Jugendliche sollten ja auch einmal rebellieren und
die Eltern doof finden diirfen...

Das stimmt. Demgegeniiber zeigt aber eine grossangelegte Stu-
die im Auftrag des Bundesamts fiir Gesundheit zum Thema
«Betreuende Angehdrige» dass besonders Kinder und Jugend-
liche zwischen 9 und 16 Jahren ihre eigenen Bediirfnisse auf-
fallig oft weit nach hinten stellen - viel weiter vorne steht bei
ihnen die Uberlegung, was fiir die Eltern, Grosseltern oder Ge-
schwister, die sie unterstiitzen, hilfreich sein kénnte. Das ist
bedenklich. Uber das Rebellieren dieser Jugendlichen wissen
wir allerdings noch zu wenig. Vor allem &ltere Jugendliche ge-
ben zwar 6fter an, sie seien schon wiitend —aber auf die Krank-
heit: Sie verlagern quasi ihre Wut weg von der Person, die sie
unterstiitzen, auf die Situation.

Was an ihrer Situation ist denn fiir die jungen betreuenden
Angehorigen das Allerschwierigste?

Ein Riesenthema ist die grosse Doppelbelastung. Viele der
Young Carer haben psychische Probleme oder Schwierigkeiten
in Schule und Ausbildung. Sie schaffen es oft nicht, zuerst den
ganzen Haushalt selbststédndig zu erledigen, vielleicht noch
Zahlungen abzuwickeln, die unterstiitzungsbediirftige Person
zu pflegen und fiir die Geschwister zu sorgen - und dann noch
ihre Schulaufgaben piinktlich fertigzubekommen.

Wie kann man ihnen helfen, als Nachbarn, als Bekannte oder
als Lehrer?



viel starker geprégt als die Tatsache, dass ich eine Young Carer
war.» Diese Tatsache wurde ihr liberhaupt erst bewusst, als sie
bald darauf das Studium zur Pflegefachfrau HF am Zentrum fiir
Ausbildung im Gesundheitswesen (ZAG) in Winterthur anfing
und von der Forschungsgruppe erfuhr.

Seither engagiert sich die Studentin intensiv fiir die Young Carer:
Sie hat einen Instagramblog gestartet, in dem sie Anliegen der
Betroffenen sammelt (@help.youngcarer.yac) und will politisch
aktiv werden, um deren Bedingungen zu verbessern: «Ich selber
hatte berufsbedingt viele Informationen, und wusste, dass ich bei
der Spitex, Pro Infirmis oder Krebsliga Unterstiitzung holen konn-
te. Das haben viele andere nicht.»

«Viele wagen nicht einmal, Hilfe zu suchen»

Und was sie noch mehr beschiftigt: «Viele Young Carer, die noch
nicht volljahrig sind, wagen sich nicht einmal, Hilfe zu suchen,
weil sie Angst haben, sonst ihren Eltern weggenommen zu wer-

den.» Das diirfe nicht sein, findet sie. Und weil sie weiss, wovon
sie redet, will sie sich starkmachen fiir jene, die still leiden. ®

Hilfe fiir Young Carer und ihre psychisch oder kérperlich

kranken Eltern

m Careum Weiterbildung bietet an mehreren Standorten in der
Schweiz ein Selbstmanagement-Training fir Menschen mit
chronischen Beschwerden und ihre Angehdérigen: www.
evivo.ch

B Ausserdem forscht und berat Careum zum Thema Vereinbar-
keit von Erwerbstatigkeit mit privater Care-Arbeit: www.
workandcare.ch

® Informationen rund um Young Carer und die Studien: www.
kalaidos-fh.ch/de-CH/Forschung/Fachbereich-Gesundheit/
Young-Carers

besonders Lehrpersonen fiir das Thema sensibilisiert werden

uberhaupt Hilfe suchen»

Alle kénnen helfen - am besten fragt man die jungen Leute di-
rekt! Diese schéitzen es sehr, wenn man sich auch einmal dafiir
interessiert, wie esihnen geht. Lehrerinnen und Lehrer méchten
wir sensibilisieren, damit sie Young Carer eher erkennen und
ihnen durch Flexibilitdt ein wenig Luft verschaffen, beispiels-
weise ldnger Zeit geben, um einen Vortrag vorzubereiten. Wich-
tig zu wissen ist: Die jungen Leute melden sich selten von allei-
ne. Sie leiden oft still, und es braucht sehr lange, bis sie Hilfe
suchen. Und wenn sie Hilfe suchen, ist es ganz wichtig, dies ernst
zu nehmen, sie nicht abzuweisen.

Und was brauchen sie von ihren Schulkollegen?

Schuleist fiir viele dieser jungen Menschen das «gesunde Fenster»
in ihrem Leben, das wollen sie nicht tangieren, indem sie iiber
familidre Herausforderungen sprechen, sondern sie wollen ganz
normal dazugehdren. Am einfachsten ist es fiir die Young Carer,
sich mit anderen betroffenen Jugendlichen auszutauschen. An
sogenannten Get-togethers treffen sie sich fiir einen Kinobesuch
oder ein Grillfest im Wald - sie schétzen dann zwar, mit anderen
zusammen zu sein, die ihre Situation kennen, tauschen sich aber
oft gar nicht gross iiber ihre Situation als Young Carer aus.

Weiss man, wie die Young Carer spater als Erwachsene mit
ihrer verlorenen Jugend umgehen?

Daten aus der Schweiz haben wir noch nicht, aber diese werden
wichtig sein, um zu beurteilen, wie es den Young Carer geht,
wenn sie zurilickschauen - und welche Hilfsangebote sie sich
gewiinscht beziehungsweise welche ihnen geholfen hitten. Aus
Osterreich wissen wir: Einige bedauern zwar tatsichlich ihre
verlorene Jugend, andere finden, sie hatten sehr viel fiir das Le-
ben gelernt. Viele von ihnen erlernen dann sogar einen Berufim
Gesundheits- oder Sozialbereich.

Aus lhrer Studie haben Sie viele Erkenntnisse gewonnen:
Was passiert mit diesen?

Wir sind jetzt in der zweiten Phase, in der wir konkrete Hilfs-
angebote erarbeiten: Interventionen fiir die Stérkung der Re-
silienz von Young Carer beispielsweise und eine Internet-
Plattform mit wichtigen Notfallinformationen und Adressen
fiir Young Carer und fiir Fachleute. Bereits diesen Friihling/
Sommer soll ein Prototyp bereitstehen. Wichtigist: Die unter-
stiitzenden Angebote miissen auf die Bediirfnisse angepasst
und niederschwellig zugénglich sein. Daher muss die Gesell-
schaft wegkommen von starren Zeiten — Hilfe ist nicht nur
von Montag bis Freitag zwischen 8 und 17 Uhr nétig, sondern
beispielsweise auch liber Wochenenden und an Festtagen.

Sind denn Wochenenden und Festtage besonders schwierig?
Ich glaube nicht: Eine grossere Rolle spielt der aktuelle Ge-
sundheitszustand der betreuten Person. Ich denke aber, der
unterstiitzten Person wird an Wochenenden, Geburts- oder
anderen Festtagen schon ganz besonders bewusst, was sie
von ihrem Kind geschenkt bekommen. Viele nutzen deshalb
diese Zeit, um diesem zu danken und das Zusammensein zu
geniessen. Durch die Situation entsteht ja oft eine besonders
enge Bindung. ®

Prof. Dr. Agnes Leu ist Juristin, Medizinethikerin und
Studiengangsleiterin an der Careum Hochschule Gesundheit
in Zirich. Seit 2014 leitet sie das Forschungsprogramm
«Young Carers». Damit wollen sie und ihr Team herausfin-
den, welche Instrumente die Young Carer unterstiitzen
kénnen, und Fachpersonen sensibilisieren.
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