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Zwei bis vier Prozent der pflegenden Angehdrigen sind unter 18 Jahre alt.
Sie ibernehmen Pflege- und Haushaltaufgaben und unterstiitzen den
erkrankten Elternteil emotional. Ihre eigenen Gefiihle stellen sie dabei nicht
selten zuriick — bisweilen so sehr, dass ihr eigenes Leiden unsichtbar wird.

Silvia Ketterers Korper versteift sich, ihr Kreislauf bricht
zusammen, die Ambulanz trifft ein, sie wird reanimiert. Die
vierjahrige Sarah sieht zu, wie die Sanitater ihre Mutter auf
einer Bahre davontragen. Das Kind verharrt zundchst still,
dann beginnt es zu stottern.

Das war vor finf Jahren. Heute stottert Sarah nicht
mehr. Sie redet — dariiber, was es bedeutet, eine kranke
Mutter zu haben: «Ein bisschen verloren in dieser Welt»
fiihle sie sich, wenn die Mutter im Spital sei. «Der Papi
macht etwas anders als das Mami. Das ist keine Beleidi-
gung, aber ich muss mich daran gewdhnen.» Sie stockt
kurz. «Manchmal bin ich wiitend auf die Krankheit.»

Unsichtbare Schiibe und Helfer

Die Krankheit heisst Rheumatoide Arthritis. Seit dem
25. Lebensjahr leidet Sylvia Ketterer an dieser Autoimmun-
erkrankung, die ihre Gelenke zerstért. Die Schiibe kommen
unangekiindigt, mal schwéacher, mal so heftig, dass die
47-)ahrige notfallmassig ins Spital muss. Aussicht auf
Heilung besteht keine. Silvia Ketterer ist chronisch krank.
«Das stosst auf viel Unverstandnis», sagt ihr Mann,
Hansjorg Ketterer. «Die Leute sehen Silviaim Dorf herum-
gehen, sie sehen sie im Auto herumfahren. Den Schub aber
sieht man nicht, weil sie dann im Spital ist. Ab diesem Mo-
ment tibernimmt Sarah.»

Sarah geht ans Telefon, wenn die Mutter wegen einer
Kehlkopfentziindung nicht sprechen kann. Sarah kocht
Mittagessen («am liebsten Riihrei, Spiegelei und Pan-
cake») und kauft ein. Zusammen mit dem Vater managt
sie den Haushalt. «Ich sage
ihm, wie man die Wasch-
maschine einstellt», sagt
e Krankhert » Sarah, «40 oder 60 Graq.»

Und wenn der Vater im
Ausland ist, was berufs-
halber oft vorkommt, verbringt sie die Zeit mit der Gross-
mutter. «lhr zeige ich, wie der Herd funktioniert.» Moglich,
9-Jahrige kummert sich um E. . dass die Grossmutter weiss, wie der Herd funktioniert.
47-jahsigeMutter. Bild- Sarah King o Méglich, dass Sarah es ihr trotzdem zeigen méchte,

o o L : weil das fiir ein neunjdhriges Madchen eine Moglichkeit




SPITEX MAGAZIN 4/2015 | AUGUST/SEPTEMBER

ist, die Mutter emotional zu unterstiitzen. Damit ist Sarah
nicht alleine.

Jeder Zweite wird pflegender Angehériger

Studien aus Grossbritannien zeigen, dass zwei bis vier Pro-
zent der unter 18-jahrigen Kinder zu Hause eine unterstiit-
zende Rolle einnehmen. In der Schweiz diirften es ahnlich
viele sein, sagt Agnes Leu von «Careum Forschung», dem
Forschungsinstitut der Kalaidos FHS, Departement Ge-
sundheit. Etwa 100000 Kinder und Jugendliche pflegen
hierzulande ihre erkrankten Angehérigen. «Der Druck auf
die Angehdrigen nimmt zu.» Griinde daftir sieht die Rechts-
wissenschaftlerin unter anderem in den Veranderungen im
Gesundheitswesen. «Wir haben eine neue Pflegefinan-
zierung, einen Personalmangel in der Pflege, und mit
der Einfiihrung des Fall-
pauschalensystems werden
Patienten schneller entlas-

eine ambulante Betreuung,

ibernehmen die Angehéri-

gen die Pflege. Das trifft im Verlauf des Lebens jeden
Zweiten. Betroffen sind Erwachsene, aber auch Kinder und
Jugendliche.»

Eine Frage, die in diesem Zusammenhang unweigerlich
auftaucht, ist eine rechtliche: Darf man ein Kind seine
Eltern pflegen lassen? Die Frage beschéftigt sowohl Fach-
leute als auch die Eltern. Eine einheitliche Antwort gibt es
nicht. Hansjorg Ketterer mochte seine Tochter nicht aus
der Pflege ausschliessen. «Mit ihrer Unterstltzung ver-
sucht sie, das Umfeld fiir Silvia einfacher zu gestalten.»
Sarah miisse aber im Falle eines akuten Schubs keine Not-
fallmedikamente verabreichen, sie misse auch die
Wohnung nicht putzen oder ihre Mutter waschen. Bei der
Kérperpflege hat die Unterstiitzung ihre Grenzen — da sind
sich die Erwachsenen einig. «Fragt man Kinder, was sie
nicht gerne machen, nennen sie durchwegs die Intimpfle-
ge», weiss Agnes Leu. «Die Spitex ist in diesem Fall eine
Ansprechpartnerin. Sie libernimmt die gesamte Bezugs-
pflege.»

«Das Schonste ist:
SINLNHLISETEIEEE \A/ir sind eine Familie.»
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Kinder, die schweigen

Auch wenn die Spitex hilft — die Doppelbelastung fiir das
Kind bleibt. «Schulen, Schulsozialarbeiter und Schulpsy-
chologen miissen sensibilisiert werden fiir das Thema,
denn die Schule, so ist Agnes Leu lberzeugt, ist der Ort,
wo man Kinder als Erstes auffangen kann, bevor sie wegen
der Belastung selbst krank werden.» Die Schule kann aber
auch einen zusatzlichen Stressfaktor darstellen. Nicht
selten schweigen pflegende Kinder iiber ihre Situation zu
Hause und stossen auf Unverstandnis bei den Lehrperso-
nen, wenn sie mide sind oder die Hausaufgaben nicht
gemacht haben. Sie werden auch leichter Opfer von Mob-
bing (siehe Interview).

Sarah schwieg. Und sie litt. Woran genau, das sagt sie
nicht. Auf einem Zettel hat sie sich notiert, was sie sagen
mochte. Sie riickt ihre Brille
zurecht und liest vor, dass
es «in der Schule nicht mehr
so gut ging.» Seit sie die
Klasse gewechselt habe, sei
es besser, «weil auch die
Lehrerin unterstiitzt.» Spater wird sie verraten, dass sie mit
ihren Freunden immer noch nicht tber die kranke Mutter
redet. Sie wird sich unmerklich aufrichten, wenn sie von ihrer
Kollegin aus der fiinften Klasse erzahlt. «Ich kenne sie seit
der Waldspielgruppe. Sie ist wie eine Halbschwester fiir
mich. Sie weiss es.»

Dass sie mit jemandem Uber die Situation zu Hause re-
den kann, ist wichtig. Denn nicht so sehr die Unterstutzer-
rolle als solche setzt ihr zu, sondern die psychische Belas-
tung: die Frage, was sie machen kann, wenn es der Mutter
schlecht geht, der Druck und die Unsicherheit. «Manchmal
habe ich ein bisschen Angst, dass das Mami nach der Nach-
mittagsschule nicht mehr daheim ist.» Was sie dann tun
wiirde? «Unter dem Teppich schauen, ob dort ein Schliissel
ist. Wenn sie einen Schlissel hingelegt hat, rufe ich sie an.»

Das Leben nicht aufschieben
Ohne Unterstiitzung ginge es nicht. Davon ist Sarahs Va-
ter liberzeugt. Die Familie Ketterer hat inzwischen ein si-
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cheres Netz aufgebaut in ihrem Wohnort Embrach. Sarah
hat einen Platz am Mittagstisch bei einer befreundeten Fa-
milie und die Telefonnummern aller Leute, die sie im Not-
fall anrufen kann. Unterstiitzung von arztlicher Seite und
vom Freundeskreis ist gewahrt. Mit dieser Stiitze gelingt
es Ketterers, die positiven Seiten der chronischen Erkran-
kung zu sehen: «Das Schénste ist: Wir sind eine Familie.
Wir gingen viel reisen zusammen. Dank der Krankheit hat-
ten wir das Motto: Wir leben jetzt! Wir wollen nicht bis 65
warten, bis wir uns etwas génnen. Die Situation wird dann
eine andere sein.»
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Und Sarah? Wenn es ihrer Mutter gut geht, dann unter-
scheidet sie sich fiir einen Moment kaum von anderen Kin-
dern. Sie geniesst die Grillabende in den jahrlichen Ferien
in Florida, gesteht dem Papi zu, dass er besser grilliert als
sie, und weigert sich, abends ins Bett zu gehen. Ausserdem
kostet sie die Grosi-Regeln aus, wenn die Mutter im Spital
ist: «Beim Grosi darf ich am Samstag so lange aufbleiben,
wie ich will.» Sarah driickt ihr Stofftier an den Bauch. Sie
streicht sich tiber die nackte Haut ihrer Oberarme. Nein,
ihr sei nicht kalt. «Es geht mir gut.»

Sarah King

Sonderpadagoge Steffen Kaiser sieht die Schule als geeigneten
Ort, um pflegende Kinder zu identifizieren und individuell zu
unterstitzen. Doch oft fehle dieses Bewusstsein im Gesundheits-
und Bildungswesen, erklart Steffen Kaiser im Interview.

Spitex Magazin: Steffen Kaiser, in lhrer Forschung
setzen Sie sich mit der schulischen Situation
pflegender Kinder und Jugendlicher auseinander.
Was hat Sie im Verlauf Ihrer Recherchen am

meisten tiberrascht?

Steffen Kaiser: Die Unsichtbarkeit. Urspriinglich unter-
suchte ich das Phanomen Schulabsentismus. Man kennt
Schulschwanzer, die eigensinnig handeln, und Angstliche,
die aus Furcht vor Mitschiilern oder schulischem Druck zu
Hause bleiben. Dann gibt es
Kinder, die der Schule fern
bleiben, weil sie ihre kran-
ken Eltern unterstitzen.
Mit diesen beschaftigt sich
niemand. Ich habe einen
szhu1502|alarbe|ter inter-
viewt, der sagte: «lIn

Deutschland muss kein

Kind seine Mutter pflegen.» Das macht deutlich, wie we-
nig die Schulen sensibilisiert sind fiir dieses Thema. Das
Problem ist: Viele Kinder erzahlen nichts von sich aus. Kén-
nen sie sich wegen ihrer Sorgen oder wegen Miidigkeit nicht

pflegenden Kinder hat

«Etwa ein Viertel der

konzentrieren, heisst es: «Kind, du musst friiher ins Bett.»
Wiisste die Lehrperson um die Familienproblematik, wiir-
de sich auch ihr Auftrag andern.

Haben pflegende Kinder Schwierigkeiten

in der Schule?

Etwa ein Viertel der pflegenden Kinder hat massive schu-
lische Probleme. Typisch ist, dass sie sich zuriickziehen,
nicht selten werden sie auch gemobbt. Sie sind ein leich-
tes Opfer, etwa wenn ihre
Familie beleidigt wird. Wie-
der andere sind zu Hause
angepasst und werden
dannin der Schule selbst zu
«Tatern» — sie suchen nach
einem Ventil, das ihrer
altersgerechten Entwick-
lung entspricht. Der Gross-
teil aber schafft es, Pflege und Schule unter einen Hut zu
bringen. Viele Kinder strengen sich auch an, um nicht auf-
zufallen. So verhindern sie, dass Lehrkrafte mit den Eltern
reden miissen und von der Situation zu Hause erfahren.
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