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Das harte Los pflegender Kinder

Kinder und Jugendliche betreuen kranke Familienmitglieder oft im Verborgenen

Giulia B. ist kein Einzelfall. Wie
sie pflegen viele Minderjédhrige
in der Schweiz ihre auf Hilfe
angewiesenen Angehorigen.
Das stille Leiden der jungen
Betroffenen riickt nun in

den Fokus von Wissenschaft
und Politik.

SUSANNA ELLNER

Geweint oder «geheult», wie Giulia B.*
sagt, habe sie wihrend der schweren
Krebserkrankung ihrer Mutter eigent-
lich nie. Nur einmal konnte die 17-Jéh-
rige aus Thalwil ihre Trdnen nicht mehr
zuriickhalten. Das war, als sie neben
ihrer Mutter im Badezimmer stand und
ihr die Haare fohnte. Anna B. war dazu
nicht imstande, nach den wochenlangen
Aufenthalten im Spital und in der Reha-
Klinik war die 51-Jahrige vollkommen
geschwicht. «In diesem Moment reali-
sierte ich, dass unser Verhiltnis nicht
mehr das alte war», sagt Giulia. In ihrem
Kopf spielte sich eine Szene aus der
Kindheit ab, ein damals zelebriertes
Ritual im Badezimmer: wie ihre Mutter
jeweils ihr die Haare fohnte.

Zehntausende von Betroffenen

«Haare fohnen ist ja an sich gar nichts
Schlimmes», sagt sie. Und doch habe sie
die Situation komplett aufgewiihlt. Da-
bei hatte sie in den Monaten zuvor viel
anspruchsvollere Aufgaben tibernehmen
miissen. Zu Hause war sie als Einzelkind
fiir Besorgungen wie Einkaufen, Putzen
oder Kochen zustindig. Sie bereitete der
Mutter das Friihstiick zu, wenn diese vor
lauter Schmerzen ihr Brotchen nicht
streichen konnte, sie erinnerte sie daran,
die Medikamente einzunehmen. Sie
nahm sich Zeit und setzte sich ans Kran-
kenbett, um ihre Mutter mit Witzen und
Klatschgeschichten aufzuheitern.

Gerne wiirde die Gymnasiastin iiber
ihre Gefiihle sprechen mit anderen
Jugendlichen, die sich um pflegebediirf-
tige Angehorige kilmmern. Sie mochte
ihre Erfahrungen teilen, die sie im letz-
ten Jahr machte, als sie «nur noch funk-
tionieren musste und nicht mehr Teen-
ager sein durfte». Doch auf ihre Flyer in
Arztpraxen, ihr Youtube-Video, den
Hinweis auf der Homepage des Selbst-
hilfecenters in Ziirich hat sich niemand
gemeldet. Dabei ist Giulia kein Einzel-
fall. In der Schweiz sind schdtzungsweise
zwischen 55 000 und 92 000 Kinder und
Jugendliche in einer dhnlichen Lage.

«In der Offentlichkeit ist das Phéno-
men nur wenig bekannt; die Betroffenen
schweigen — aus Scham oder Angst», sagt
Agnes Leu von Careum-Forschung in
Ziirich. Den Erwachsenen sei es unange-
nehm, eingestehen zu miissen, dass sie
auf die Hilfe ihrer minderjidhrigen Kin-
der angewiesen seien. Zudem fiirchteten
sie Konsequenzen der Kindes- und Er-
wachsenenschutzbehdrden wegen allen-
falls gefdhrdeten Kindswohls. Die Kin-
der und Jugendlichen wiederum hétten
Angst, in der Schule als Aussenseiter zu
gelten und von ihren Kameraden nicht
verstanden zu werden. Leu selbst stiess
2013 eher zufillig bei Untersuchungen
zur Angehorigenpflege auf das Phéno-
men, das in Grossbritannien bereits seit
mehr als zwanzig Jahren erforscht wird.
Die dortigen Studien ergaben, dass 2 bis
4 Prozent der Minderjdhrigen Aufgaben
wie Pflege oder Betreuung wahrnehmen.
Ahnliche Zahlen gelten wohl auch fiir
die Schweiz, nimmt Leu an.

Licht in das hierzulande bisher uner-
forschte Gebiet soll nun eine Langzeit-
studie bringen (siehe Zusatztext). Die
Untersuchungen sind im Oktober 2015
angelaufen. Gemdss ersten Erkenntnis-
sen unterstiitzen Kinder und Jugend-
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Giulia B. mit ihrer inzwischen genesenen Mutter vor ihrem Haus in Thalwil, wo die

Jugendliche rund um die Uhr fiir das Wohl der 51-Jihrigen sorgte.

liche ihre Angehorigen gerne. Sie stos-
sen jedoch oft auch an Grenzen — phy-
sisch und psychisch.

«Vergessen und verstossen»

«Ich fiihlte mich vergessen, zuriick-
gestossen, nicht verstanden», sagt Giulia
und blickt auf die vergangenen zwolf
Monate zuriick. Nach der Diagnose
Blinddarmkrebs unterzog sich ihre Mut-
ter im Mérz 2015 einer hyperthermen
intraperitonealen Chemoperfusion, ei-
nem operativen Eingriff am Bauchfell.
Es folgten Wochen und Monate mit ge-
sundheitlichen Riickschldgen, neuen
Untersuchungen, weiteren Operatio-
nen. Von den Verwandten wurde Giulia
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nur selten gefragt, wie es ihr gehe, im
Zentrum stand Anna B.s Gesundheits-
zustand. Zudem fiihlte sie sich in zwei
Rollen gedréngt: «Einerseits wurde ich
wie eine Achtjahrige behandelt, die
stort, sobald sie Fragen stellt oder sich
im Spitalzimmer aufhélt, wenn die Er-
wachsenen etwas besprechen wollen»,
sagt sie. Andererseits wurde von ihr das
emotional abgeklidrte Auftreten eines
Erwachsenen erwartet. «Dabei ging es
doch um mein Mami!» Jeden Morgen
wachte sie mit der Angst auf, dass ihre
Mutter gestorben sei. Sie versuchte zu
lernen, doch es war unmoglich, sich auf
den Schulstoff zu konzentrieren. Als
ihre Mutter aus dem Spital nach Hause
verlegt wurde, freute sich Giulia, aber

Das Bewusstsein schirfen

els. - In der Schweiz gibt es noch keinen
eigenen Begriff fiir Minderjédhrige, die
Angehorigenpflege ausiiben. In der
Fachsprache hat sich deshalb der engli-
sche Ausdruck «young carers» etabliert.
Dabei handelt es sich um Kinder und
Jugendliche zwischen 3 und 18 Jahren,
die regelmassig Pflege, Betreuung oder
Unterstiitzung fiir ein anderes Fami-
lienmitglied erbringen. Auch tragen sie
eine Verantwortung, die normalerweise
Erwachsene wahrnehmen. Die pflege-
bediirftige Person ist meist ein Eltern-
teil, kann aber auch ein Geschwister
oder ein anderer Angehdriger sein.
Die Art der Erkrankungen ist vielfal-
tig: Multiple Sklerose, Krebs, Parkinson,
Suchterkrankungen, Depressionen oder
sensorische Beeintrdchtigungen sind

mogliche Beispiele. In einem mehrjahri-
gen Forschungsprogramm widmet sich
Careum Forschung der Situation von
«young carers» in der Schweiz. Es um-
fasst mehrere Teilprojekte, welche die
Bereiche Gesundheit, Soziales und Bil-
dung einschliessen.

Neben der laufenden qualitativen
Interview-Erhebung und der standardi-
sierten Befragung von 3900 Schiilerin-
nen und Schiilern sowie einer Befra-
gung von Fachpersonen ist die Entwick-
lung von Praxisinstrumenten geplant,
die das Bewusstsein von Arzten, Kin-
derpsychologen, Sozialarbeitern oder
Lehrern fiir das Thema fordern sollen.
Die Forschungsprojekte werden von
der Ebnet-Stiftung und vom National-
fonds finanziert.

sie war vollkommen erschopft. «Eigent-
lich hétte ich eine Pause gebraucht, statt-
dessen musste ich noch mehr Verant-
wortung tibernehmen.»

Kinder nicht ausblenden

Stress, Uberforderung, Schlafstorungen,
Miidigkeit und Erschopfung sowie psy-
chosomatische =~ Beschwerden  wie
Bauch- und Kopfschmerzen diagnosti-
ziert Kurt Albermann, Chefarzt am
Sozialpédiatrischen Zentrum des Kan-
tonsspitals Winterthur, bei pflegenden
Kindern oft. Fir den Kinder- und
Jugendpsychiater ist klar, dass Hand-
lungsbedarf besteht. Fragen rund um die
Verantwortung, die Unterstiitzung und
die Pflege zu Hause miissten zum festen
Bestandteil des Patientengespréchs wer-
den - die Rolle der Kinder diirfe nicht
mehr ldnger ausgeblendet werden. «In
Norwegen existiert diesbeziiglich be-
reits ein Gesetz, in der Schweiz sind wir
davon noch weit entfernt.»

Gewisse Aktivitdten zeichnen sich
aber auch hierzulande ab. Ende Mai
wird die neue Website der Schweizeri-
schen Stiftung zur Férderung der psychi-
schen Gesundheit von Kindern und
Jugendlichen aufgeschaltet. Geplant ist,
dort auf einer Karte fiir jeden Kanton
Ansprechpersonen anzugeben, an die
sich Arzte und Eltern im Bedarfsfall
wenden konnen und die ihnen rasch
Unterstiitzungsmassnahmen weiterver-
mitteln. Uberdies widmet sich der natio-
nale Jahreskongress mehrerer Fach-
gesellschaften dem Thema der genera-
tioneniibergreifenden psychischen Ge-
sundheit. Dabei wird auch die Belastung
von Minderjdhrigen bei der Betreuung
von Angehorigen im Zentrum stehen.
«Kinder sollten die bestméglichen Ent-
wicklungschancen haben, deshalb darf
ihr Einsatz in den eigenen vier Wianden
nicht als Privatsache abgetan werden»,
meint Albermann. Auch gelte es zu
reagieren, bevor die Kinder die Grenze
ihrer Belastbarkeit erreicht hitten.
Schlechte Noten und daraus resultie-
rende Ausbildungsabbriiche kdmen die
Gesellschaft spiter teurer zu stehen als
préaventive Hilfsmassnahmen.

Nachdoppeln in Sommersession

Einen ersten politischen Schritt hat die
Zircher CVP-Nationalrdtin Barbara
Schmid-Federer unternommen. In ei-
nem Postulat moniert sie, dass in der
Schweiz beziiglich minderjéhriger Pfle-
gender eine gravierende Wissensliicke
bestehe. Schmid-Federer fordert eine
bessere Erfassung der Problematik so-
wie eine hohere Transparenz. In seiner
Antwort schreibt der Bundesrat, dass er
die Einschitzung der Politikerin teile —
er nennt aber keine Massnahmen, wel-
che die Situation pflegender und unter-
stiitzender Minderjdhriger erleichtern
oder verbessern konnten. Zusammen
mit anderen Parteien wird Schmid-
Federer deshalb in der Sommersession
mit einer weiteren politischen Forde-
rung nachdoppeln.

Fiir Giulia hat sich das Leben inzwi-
schen zum Guten gewendet. Zwar ist sie
iber Wochen mit dem Schulstoff im
Riickstand, aber sie ist zuversichtlich,
das Versaumte autholen zu konnen. Thre
Mutter scheint den Kampf gegen ihre
Krebserkrankung gewonnen zu haben,
seit Mérz kann sie wieder regelmaéssig
arbeiten. «<Meine Mutter hat einen gran-
diosen Willen», sagt Giulia voller Be-
wunderung. Durch die Krankheit ist die
Beziehung der beiden Frauen noch
enger geworden. Doch die Angste blei-
ben. Hat ihre Mutter einen schlechten
Tag, wird Giulia bewusst, dass sich plotz-
lich alles wieder dndern konnte.

* Name der Redaktion bekannt.

Parteien sind
von Avenir Suisse

missig begeistert
Repliken auf Peter Griinenfelder

amu. - Gesittigt, zu wenig ambitioniert:
Peter Griinenfelder, der neue Direktor
von Avenir Suisse, hat dem Kanton
Zirich zum Wochenstart den Spiegel
vorgehalten und ihn zu mehr Reform-
eifer ermuntert (NZZ 25.4.16). Er
bringt eine lange Liste an Vorschldgen
ein: gezielte Schnitte statt Opfersymme-
trie beim Sparprogramm, eine klarere
Haltung beim Finanzausgleich, die Steu-
erpolitik fiir Startups iiberdenken, sich
bei der wichtigen Europafrage stirker
einbringen.

Im Kantonsrat nimmt man die Rat-
schldge des fritheren Aargauer Staats-
schreibers mit gemischten Gefiihlen auf.
Bei der FDP renne Griinenfelder offene
Tiiren ein, sagt deren Fraktionschef
Thomas Vogel: «Er hat wohl unsere
Medienmitteilung zur Leistungsiiber-
priifung 16 genau gelesen.» Man habe
genauso beméngelt, dass der Regie-
rungsrat mit dem Sparprogramm keine
strategische Leistungsiiberpriifung vor-
genommen habe. Ahnliches gelte fiir die
Diagnose zur Startup-Besteuerung.

SP-Fraktionsprésident Markus Spath
ist kritischer: «Anstatt tiber die Zukunft
spricht er iiber Sparpakete. Ich hitte er-
wartet, dass er in einem ganzseitigen
Interview etwas zum Bildungsplatz und
zu zukunftsgerichteten Investitionen
sagt.» Dass sich der Kanton in der
Europadebatte stiarker exponieren solle,
stimme jedoch. Niemand profitiere stér-
ker von der Zuwanderung als Ziirich.

Nicht sonderlich beeindruckt zeigt
sich auch SVP-Fraktionschef Jiirg
Trachsel: «Ich bin erstaunt, privatwirt-
schaftliche Ansitze von einem zu horen,
der nie in der Privatwirtschaft gearbeitet
hat.» Der Regierungsrat habe mit der
Leistungsiiberpriifung gezeigt, dass es
im Budget viel Luft habe — wie das SVP
und FDP schon seit Jahrzehnten sagten.
Support beim Bremsen des Ausgaben-
wachstums sei aber erwiinscht: «Weni-
ger Geld zum Staat! Man muss alle
Unternehmen, nicht nur Startups, vor
neuen Vorgaben bewahren.»

CVP-Fraktionschef Philipp Kutter
unterstiitzt derweil Griinenfelders Sup-
port fiir die Jungunternehmen. Die jet-
zige Losung bei der Vermogensbesteue-
rung reiche nicht. Beziiglich Sparpro-
gramm attestiert er dem Regierungsrat
aber ein pragmatisches Vorgehen;
schliesslich habe es eine schnelle Losung
gebraucht. Eine strategische Uberprii-
fung sei langfristig sinnvoll: «Man soll
beides machen.» Thomas Vogel verweist
darauf, dass es «fiir einen Think-Tank
auf der griinen Wiese» einfacher sei,
ideale Losungen vorzuschlagen. Im
Kantonsrat miisse man sich auf das poli-
tisch Machbare konzentrieren.

Anschlusslosung
bei Buchmann

Hiestand iibernimmt Lieferservice

fbi. - Mitte April gab das traditions-
reiche Ziircher Béckereiunternehmen
Buchmann bekannt, dass es seinen Lie-
ferservice fiir Engroskunden auf Mitte
Jahr einstelle. 80 Arbeitspldtze gehen
deswegen verloren. Nun hat Buchmann
aber eine Anschlusslosung gefunden.
Laut Mitteilung wird der Lieferservice
per 1. Juli von Hiestand tibernommen.
Einige Mitarbeiter konnen dort weiter-
beschiftigt werden. Fiir die Mitarbeiter,
die noch keinen Job gefunden haben,
zeigt sich Buchmann ebenfalls zuver-
sichtlich. Man habe Angebote von ande-
ren Béickereien erhalten. Selbst will sich
das Unternehmen auf den Ausbau des
Filialgeschifts fokussieren.



