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Chronisch krank

Wenn Kinder pflegen miissen

Bis zu 60 000 Kinder und Jugendliche in der Schweiz pflegen kranke Angehorige.
Und brauchen deshalb oft selbst Hilfe. Woher soll sie kommen?

;. i
Die grosse Schwester
pflegt den Bruder:
Céline und Marc Sutter
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ie 17-jahrige Céline Sutter aus
D Murten FR hilft, ihren 15-jéhri-
gen Bruder Marc zu pflegen. Er
leidet an einer seltenen Erkrankung des
zentralen Nervensystems. Ab und zu
muss die Mutter fiir ein, zwei Stunden
weg - so lange kann Marc nicht allein
bleiben. Dann {ibernimmt Céline.
«Mir ist wichtig, dass sie moglichst
wenig helfen muss», sagt ihre Mutter
Sonja. «Die Pflege von Marc ist meine
Aufgabe, nicht ihre.» Ganz ohne die
grosse Schwester geht es aber nicht.
Fiir Céline ist das ganz normal.
«Pflegende Kinder kennen das Le-
ben nicht anders. Chronische Krank-
heit und Pflege gehoren fiir sie zum
Alltag», sagt Sabine Metzing. Die deut-
sche Pflegewissenschaftlerin ist auf
das Thema spezialisiert. «<Erwachsene
kénnen sich fiir oder gegen die Pflege
von Angehorigen entscheiden. Doch

Kinder haben keine Wahlfreiheit.»
Dennoch sieht sie positive Aspekte:
Das grosse Engagement bringe Kin-
dern ein hohes Verantwortungs-
bewusstsein und das Gefiihl, gut auf
das Leben vorbereitet zu sein.

Doch es gibt auch eine Kehrseite.
Pflegende Kinder leiden hiufiger als
andere unter Miidigkeit, Kopf- und
Riickenschmerzen. Das zeigt eine
osterreichische Studie von 2015. Und:
Schule und Ausbildung kommen oft
zu kurz, Hobbys und Freunde bleiben
manchmal ganz auf der Strecke.

Nicht so bei Céline. Sie fiihlt sich
selten eingeschrédnkt, «meine Mutter
gibt mir grosse Freiheiten». Céline ist
in Schule und Sportverein sehr enga-
giert, trainiert mehrmals wichentlich.
Sonja Sutter will, dass Céline ein mog-
lichst normales Leben fiihren kann.

lich. Dann miissen Kinder plétzlich
einkaufen gehen, kochen und jiingere
Geschwister betreuen. Manche sind
laut Fachfrau Sabine Metzing bis zu
20 Stunden pro Woche mit Hausarbeit
und Pflege beschiftig:.

«Kinder zum Schweigen angehalten»
«Pflegende Kinder tnd Jugendliche
bleiben unsichtbar. Auch weil die
betroffenen Familien nicht {iber ihre
Probleme reden», sag: Expertin Agnes
Leu von Careum Forschung, dem For-
schungsinstitut der Kalaidos Fach-
hochschule. «Viele haben Angst vor
Eingriffen durch die Behérden, und
auch die Kinder wercen zum Schwei-
gen angehalten.»

In der Schweiz gibt es noch keine
Untersuchungen zum Thema. Agnes
Leu mdchte das dndern. In einem
Forschungsprogramm will sie heraus-
finden, was pflegende Kinder und
Jugendliche in der Schweiz beschéf-
tigt. Und wie man sie unterstiitzen
kann. Dazu brauche es in erster Linie
Aufkldrung: «Man kann diese verletz-
liche Gruppe nur richtig unterstiitzen,
wenn alle involvierten Stellen sensibi-
lisiert sind.» Teilergebnisse der Studie
werden Ende Mirz ver6ffentlicht.

«Erwachsene konnen
sich fiir oder gegen die
Pflege von Angehoérigen
entscheiden. Doch
Kinder haben keine
Wabhlfreiheit.»

Sabine Metzing, Pflegewissenschaftlerin

«Pflegende Kinder
und Jugendliche bleiben
unsichtbar. Auch weil

Angst vor Eingriften
der Behorden haben.»

Agnes Leu, Expertin fur Pflege-
und Gesundheitsrecht

Erkenr tnisse aus Osterreich zeigen:
Betroffene Kinder wiinschen bessere
Aufkldrung iiber die Krankheit, prak-
tische Hilfe und Beratung im Pflege-
alltag sowie Anlaufstellen fiir Notfille.
Und vor allem, dass sie Schule und Pfle-
ge unter einen Hut bringen kdnnen.

Die Schulleistungen leiden

Die Doppelbelastung Schule und Ptlege
ist problematisch. Aus internationalen
Studien weiss man, dass viele pflegen-
de Kinder schlechte Bildungschancen
haben. Allerdings: In Grossbritannien,
wo seit den neunziger Jahren zum The-
ma geforscht wird, sind Schulschwie-
rigkeiten dank gezielten Angeboten
riicklaufig. «Verbesserungen sind also
moglich», sagt Agnes Leu. Auch mit
Gesprdchsgruppen mache man in
England gute Erfahrungen.

Was bleibt, ist die stdndige Sorge
um die kranke Person. Oft wire den
Kindern schon ganz simpel geholfen -
etwa ind=m sie wédhrend des Unter-
richts das« Handy eingeschaltet lassen
diirfen. Iias setzt einen offenen Um-
gang mit der Situation in der Familie
voraus; hiiufig gibt es dann sogar mehr
Unterstiitzung als erwartet. Céline
Sutter spricht im Freundeskreis offen
iber die <rankheit ihres Bruders und
macht damit gute Erfahrungen. «Und
da alle divon wissen, kénnen sie mir
auchin fest jeder Situation helfen.» =
Internet und Buchtipp

Wissenswertes zu jungen Pflegenden;
www.careum.ch > Forschung - Young Carers
Sabine Matzing: «Kinder und Jugendliche als

pflegende Angehérige»; Verlag Hans Huber,
2007, 188 Seiten, Fr. 40.90

Wenn die Krankheit einen Eltern- Detroffene Familien
teil betrifft, ist das kaum mehr mog-
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