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Kinder und Jugendliche in der hiuslichen Pflege

Aspekte einer bislang héufig iibersehenen Pflegebeziehung

Von Berthold Dietz

In der Bundesrepublik leben rund 1,2 Millionen Menschen mit regelmiiigem Pflegebedarf
in privaten Haushalten (BMFuS 1993, S. 60fT). Viele dieser Pflegesituationen sind der of-
fentlichen Betrachtung entzogen. Die Privatheit und Intimitiit von Pflege bringt es mit sich,
daf} auch die Probleme und Belastungen der Pflegenden oft von der Umwelt nicht wahrge-
nommen werden. Hinzu kommt, dal} eine Art sozialer Kontrolle bewirkt, dal} Pflege von
Angehirigen als etwas Selbstverstiindliches gilt, deren Beschwernis bis hin zur eigenen
Pflegebediirftigkeit als Folge von Pflegearbeit vermeintlich hingenommen werden mub.
Die Belastungen pflegender Angehiriger sind in vielen Beitriigen durchleuchtet worden,
jiingst auch im Zusammenhang mit psychischer und physischer Gewalt in Pllegebezichun-
gen. Welche Rolle Kindern und Jugendlichen in pflegenden Familien zukommt, unter wel-
chen Bedingungen sie selbst mitpflegen oder sogar als Hauptpflegepersonen den Kraftakt
L.hilusliche Pflege** bewiiltigen miissen, ist dagegen in den Sozialwissenschaften bisher un-
erforscht geblieben.

Dieser Beitrag will zunichst mehr Fragen auf-
werfen als Antworten geben. Dies hat etwas
mit dem Untersuchungsgegenstand zu tun, Die
Belastungen von pflegenden Angehorigen in
der hiiuslichen (Alten-)Pflege sind sehr kom-
plexer Natur und lassen in der Regel auch kei-
ne Objektivierung zu. Nicht nur Pflegeursache
(z. B. Apoplexie, Parkinson, Krebsleiden u. a.)
und Krankheitsverlaul’ bestimmen Art und
Schwere der Bediirftigkeit und daher auch die

PflegemaBnahmen; Familienbezichungen, Be-
zichungen zwischen pflegebediirftiger und
pflegender Person, matericlle Ausgangslagen
sowie das soziale Umfeld beeinflussen glei-
chermaben die Pflegesituation. Dem Problem
der diagnosebedingten Typisierung von Ein-
schriinkungen im tiiglichen Leben fiir die pfle-
gebediirftige Person wurde pflegewissen-
schaftlich sehr friih durch bediirfnisorientierte
Pflegemodelle Rechnung getragen (z. B. Law-

ton und Brody 1969, Henderson 1977), nicht
zuletzt, weil eine wohlfahrisstaatliche Be-
handlung Einstufungskriterien verlangte, nach
denen Leistungs- und Hilfegewiihrung ausge-
richtet sind. Die Hilfebediirftigkeit als Abhiin-
gigkeit von einer Hauptpflegeperson weist je-
doch auf den Umstand hin, dal fiir eine Pfle-
gesituation auch die Belastung der Pllegeper-
son(en) mabigeblich ist.

Erst Anfang der 80er Juhre setzte sich die Be-
trachtung von hiiuslicher Pflege unter Beriick-
sichtigung der Situation der pflegenden Ange-
horigen durch (z. B, Klusmann 1981, Deut-
scher Paritiitischer Wohlfahrtsverband 1986).
Eine Betrachtung familiiirer Bezichungen fand
dabei im iiberwiegenden Malie nicht statt. Fast
automatisch stand die direkte Bezichung zwi-
schen pflegebediirftiger Person und Haupt-
pllegeperson im Mittelpunkt, auch weil es sich
dabei zumeist um eine Mutter-Tochter-Bezie-
hung handelt. 1992 wurden 68 Prozent aller
Pflegebediirftigen iiber 65 Jahre von ihren
Tichtern gepflegt (BMFuS 1993, 8. 129: 5. a.
Bracker u. a. 1987 und 1988). Dali jedoch die
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Pflegesituation zumindest in den Fiillen, in de-
nen innerhalb einer Familie gepflegt wird, die
Belastungen durch die Pflege auch auf andere
Beteiligte abstrahlt, wurde kaum systematisch
untersucht. Im folgenden sollen Aspekte von
Pflege diskutiert werden, die in Mehrperso-
nenhaushalten mit Kindern oder Jugendlichen
stattfindet.

Wer pflegt?

Bei genauerer Betrachtung der Bezichungen in-
nerhalb von pflegenden Familien ist es alles an-
dere als deutlich, wie die Hauptlast der Pllege
verteilt ist. Zwar ist in der Regel eine Haupt-
pllegeperson sehr exponiert auszumachen, die
sich im iibrigen auch als solche definieren wiir-
de. Fast die Hiilfte der regelmiiBig Pflegebe-
diirftigen leben in Drei- und Mehrpersonen-
haushalten. In 79 Prozent dieser Haushalte wird
die Pflege von einer Hauptpflegeperson bewiil-
tigt (BMFuS 1993, S. 123ff). Das heifit, daf in
einem gewissen Prozentsatz mehrere Personen
unmittelbar an der Pflege beteiligt sind.

Aber dies verdeutlicht nur die Verschiebung
der Hauptpflegelast innerhalb einer Familie
auf eine Person hinsichtlich der direkten Pflege
am Patienten. Welche innerfamilidre Organisa-
tion aller Pflegetiitigkeiten dariiber hinaus auch
andere Familienmitglieder an die Pllegesituati-
on bindet, ist erst auf den zweiten Blick er-
kennbar. Und sie kann natiirlich auch Kinder
und Jugendliche betreffen.

DaBl Kinder an der Pflege beteiligt werden,
scheint vordergriindig durch die Art der ,har-
ten" Pflegetiitigkeit widerlegt: Waschen, Mit-
hilfe beim Essen oder Kleiden, Betten und La-
gern bis hin zu medizinisch behandelnder oder
prophylaktischer Pflege sind belastende Ver-
richtungen, die zuniichst Erwachsenen, bzw.
traditionell den Frauen in der Familie vorbe-
halten sind. Andere ,,weiche” Pflegearbeiten,
wie die Haushaltsfithrung oder das persénlich
Betreuende, ziihlen andererseits ebenso zu den
pflegerischen MaBnahmen, auch wenn sie
cher das Umfeld der pllegebediirftigen Person
als deren eigene unmittelbare Befindlichkeit
betreffen.

Hinsichtlich der Bewertung von Belastungs-
faktoren ist eine klar trennende Unterschei-
dung zwischen pflegenden und nichtpflegen-
den Familienmitgliedern nicht angebracht.
Vielmehr mubl zwischen mehr oder weniger an
der Pflege beteiligten, bzw. zwischen primiir
direkte oder indirekte Pflegetiitigkeiten aus-
iibenden Familienmitgliedern unterschieden
werden. Dalh bei dieser Unterscheidung nicht
geniigend  differenziert wurde, diirfte ein
Grund dafiir sein, dall bisher der Rest der Fa-
milie um die Dualitiit einer Pflegebezichung
herum nicht entsprechend beachtet wurde. Zu-
mindest hinsichtlich des Belastungsaspektes
war eine vereinfachende Konzentration aul
die Hauptpflegeperson iiblich.

Kinder und Jugendliche sind fiir eine spezifi-
sche Betrachtung aus zweierlei Griinden be-
sonders wichtig: Zum einen kann versteckte
Pllegetitigkeit in Form hauswirtschaftlicher
Arbeiten auftauchen, die die Hauptpllegeper-
son aufgrund der Pflegebelastung alleine nicht
bewiiltigen kann. Dies kann sich auch in der
Normalitit verbergen, dall Kinder bis zu ci-
nem bestimmten Grad im Haushalt mithelfen.
In pflegenden Familien kann sukzessive und
kaum wahrnehmbar sehr schnell das ,,Normal-
maly™ tiberschritten werden, bei dem bei ober-
flichlicher Betrachtung zuniichst kein Unter-
schied zu nichipflegenden Familien gleicher
Gribie auszumachen ist, in denen die Kinder
auch ab und zu den Miilleimer leeren oder ab-
trocknen sollen. Der entscheidende Unter-
schied besteht aber in Pflegefamilien in der
Aufgabe fiir Jugendliche, haushalisfiihrende
Liicken zu fiillen, die die Pflegeperson auf-
reifdt, weil sie an die direkte Pflege gebunden
ist.

Dies bedeutet, daB in der Literatur Kinder und
Jugendliche gleich zweifach vernachliissigt
wurden, als Hauptpflegeperson, die die volle
Last der Pflege auf sich nimmt, und als Fami-
lienangehorige, die die Belastungen der Pfle-
gesituation indirekt mittragen miissen. Eine
klare Trennung ist aus den eben genannten
Griinden sehr schwierig. Die Grenzen sind
flicBend und sollen daher in diesem Beitrag
zuniichst nicht gezogen werden, auch wenn
sich dies hinsichtlich des Pflegeeinsatzes an-
bite.

Projekt
s, Young Carers in Europe*

Seit 1992 geht ein Kreis britischer Kollegin-
nen und Kollegen an der Loughborough Uni-
versity in Mittelengland der Frage nach, ob
und mit welchen Auspriigungen die Haupt-
pllege von minderjihrigen Angehorigen, also
dem Kind der pflegebediirftigen Person, getra-
gen wird. Die Ergebnisse mehrerer Interviews
mit pflegenden Jugendlichen in Nottingham-
shire waren niederschmetternd. Nicht einmal
so sehr die Tatsache, dalb es tiberhaupt viel
mehr alleinpflegende Kinder als angenommen
gibt, sondern vielmehr, welchen Belastungen
sie ausgesetzt sind und dal} sie teilweise ohne
jegliche Hilfe von aufien Schwerstpflege ver-
richteten, war eine bestiirzende Erkenntnis
(Aldridge/Becker 1993 & 1994). Seit Beginn
des Jahres arbeitet nun eine erweiterte Arbeits-
gruppe an einer vergleichenden Studie, die die
Situation jugendlicher (Mit-)Pflegender in
GroBbritannien, Frankreich, Schweden und
der Bundesrepublik vor dem Hintergrund der
jeweiligen wohlfahrtsstaatlichen designs und
Strukturen betrachtet. Dieses Projekt der Young
Carers Research Group in Kooperation mit
dem European Research Centre (beide an der
Loughborough University) beleuchtet, welche

Pflegetitigkeiten und Belastungen Kinder und
Jugendliche in Pflegesituationen erfahren,
welche Probleme fiir sie daraus resultieren,
was ihnen in ihrer Jugend , verlorengeht™, wel-
che Sozialisations- und Entwicklungseffekte
damit verbunden sein kénnen und an welcher
Stelle professionelle  Entlastung  cingreifen
kann oder soll, bzw. ob die national spezifi-
schen professionellen Dienste iiberhaupt mit
dem Instrumentarium ausgestattet sind, um
auf solche Fille reagieren zu konnen.

Methodische Probleme

Das urspriingliche, aul alleinpflegende Ju-
gendliche ausgerichtete Untersuchungsdesigh
erschien problematisch, da eine Eingrenzung
von jugendlichen Hauptpflegepersonen aus
den bereits oben genannten Griinden nicht
praktikabel erschien. Die definitorische Aus-
weitung des Interesses auf Kinder und Jugend-
liche, die in pflegenden Familien leben und di-
rekt oder indirekt an der Pflege beteiligt sind.
sorgt in der Folge fiir eine erhebliche Erweite
rung des Untersuchungshorizonts, da nun so-
wohl Situationen in Familien mit behinderten
Geschwistern ebenso von Belang sind wie Fa-
milien, in denen Jugendliche betreuungs- und
haushaltsfiihrende Rollen einnehmen, bspw.
bei elterlichem DrogenmibBbrauch (Alkoholis-
mus).

Daneben stellt sich in bezug auf die Informati-
onsbeschalfung die Frage, ob mit dem iibli-
chen sozialwissenschaftlichen Instrumentari-
um, z.B. dem Leitfadeninterview, verliililiche
Informationen von betroffenen Kindern oder
Jugendlichen zu bekommen sind. Dies schien
ebenfalls problematisch, da bis zu einem Alter
von zchn bis zwdlf Jahren eine Befragung
mangels selbstreflexiver Fihigkeiten ohnehin
keine validen Ergebnisse bringen wiirde, es
aber auch fraglich erschien, ob die Jugendli-
chen iiberhaupt mit dem Untersuchungsinter-
esse umgehen konnen, da fiir sie die Pflegesi-
tuation als fester Bestandteil der Familiensi-
tuation — weil eben alltiglich — normal ist
Wieso denn dann Belastungen? Wieso Proble-
me?

Diese Normalitiit ist durch das Hineinwachsen
in eine Familienkonstellation mit entsprechen-
der Aufgabenverteilung gekennzeichnet. Be-
zogen auf die Pllege ergibt sich diese Norma-
litéit aber auch durch oftmals auftretende zeit-
lich langlristig sich veriindernde Pflegebedar-
fe, welche mit langsam sich veriindernden
Krankheitsverliufen korrespondieren. Dieses
Alltiigliche ist sicherlich ein gewisser Schutz:
mechanismus, der nun nicht durch iibereifriges
Zwangsentlasten von aulien gestort werden
sollte. Gleichwohl haben Kinder und Jugendli-
che Probleme mit der Pflegebezichung, die
methodisch aber nur auf Umwegen zu fassen
sind. Zusiitzlich zu den Tiefeninterviews mil
aktuell pflegenden Jugendlichen waren biogra-
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phisch-nzm'ulivc Tiefeninterviews mit dlteren
Jugendlichen und Erwachsenen, die in ihrer Ju-
gend (mit-)pflegien, sowie problemzentrierte
Leitfadeninterviews mit Expertinnen und Ex-
perten in Fachbehorden, Sozialstationen, Am-
tern, Gesundheits- und familienentlastenden
Diensten usw. die Hauptquellen. Insgesamt
wurden drei aktuell junge Pflegende, drei che-
malige junge Pflegende und Vertreterinnen
und Vertreter von 24 Einrichtungen befragt.
Die Einrichtungen waren u. a.: Hessisches Mi-
nisterium fiir Jugend, Familie und Gesundheit,
Referat Jugendhilfe; Hessisches Fortbildungs-
werk sozialpiidagogischer Fachberufe: Bun-
desministerium fiir Familie und Senioren; Kin-
derschutzbund; mehrere Sozialstationen; Le-
benshilfe e. V.; Jugend- und Sozialimier in
Gieflen und Frankfurt/M.: Sozialpsychologi-
sche Dienste: AOK; Alzheimer-Gesellschaft
sowie Infratest Epidemiologie und Gesund-
heitsforschung. Die pflegenden Jugendlichen
waren 14, 16 und 18 Jahre alt und pflegten zu-
sammen mit ihrer Mutter seit einem bis zu vier
Jahren. Die ehemaligen jungen Pflegenden
pflegten im Alter zwischen 15 und 19 Jahren.
Die Pflegeursachen waren Psychose, fortge-
schrittener Krebs, Schlaganfall, Inkontinenz,
Arthrose und senile Demenz.

Neben den Aussagen junger Pflegender ist auf
profundes und systematisches Wissen in der
ohnehin  diirftigen  pflegewissenschaftlichen
oder gerontologischen Literatur kein Verlaf, da
es zu diesem speziellen Problem schlicht nichts
gibt, Einzig hinsichtlich der psycho-sozialen
Situation von Geschwistern behinderter Kinder
(Hackenberg 1983) ist auch auf praxisnahe
Vorarbeiten zuriickzugreifen. Daher mag man-
ches an dieser Untersuchung auch unsicheren
Gehversuchen aufl unbekanntem Terrain iih-
neln. Ohne eine multidiszipliniire Sichtweise
konnen  auBerdem  die  Problemlagen
fiir junge Pflegende nicht erfafit werden: Pfle-
gewissenschaftliches, Sozialpolitisches  und
-rechtliches, Kommunalpolitisches und  Ju-
gendhilferechtliches flieit ebenso ein wie ent-
wicklungspsychologische. familiensoziologi-
sche und qualitativ-methodologische Gesichts-
punkte, In diesem Beitrag sollen lediglich die
Konturen der Problemlagen gezeichnet werden.

Probleme pflegender
Kinder und Jugendlicher

Die Bandbreite moglicher Pllegetiitigkeiten,
die von jungen Pflegenden verrichtet werden,
unterscheidet sich anhand der Befragungen
nur geringfiigig von den Pflegetiitigkeiten Er-
wachsener. Soziokommunikative Betreuung,
direkte oder Korperpflege, Bewegungshilfe,
hauswirtschaftliche Hilfe und medizinische
Pflege treten fallspezifisch in ganz ihnlicher
Auspriigung auf, wie sie von Befragungen er-
wachsener Pflegenden her bekannt sind. Un-
terschiede ergaben sich in den Befragungen
hinsichtlich der medizinischen Pflege (hier
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Jung und alt leben zusammen. Wird die Grofimutter pflegebediirfiig, kann das auch Folgen fiir

die Enkelkinder haben.

war ,lediglich das Bereitlegen und Verabrei-
chen von Medikamenten genannt worden) und
der Betreuungs- und Pflegerhythmen (es gab
kaum Notwendigkeit zur Nachtpflege). Die
Betreuungs- und  Pflegezeiten  schwankien
zwischen drei und bis zu zehn Stunden tiglich,
Zeitmabe, wie sie je nach Grad der Bediirftig-
keit auch bei Erwachsenen diblich sind.

Uber die physischen Auswirkungen von Pfle-
ge, inshesondere bei Schwerstpllegefiillen, in
denen beim Umbetten oder Waschen das
Heben der zu pflegenden Person mehrmals
tiiglich notwendig wird, kann nur spekuliert
werden, Zwar wird seitens professioneller
Hilfe in der Regel darauf geachtet, bestimmte
Techniken oder Griffe zu vermitteln, die
bspw. eine Schiidigung der Wirbelsiiule oder
der Riickenmuskulatur vermeiden sollen. In-
wieweit allerdings diese und andere Titigkei-
ten trotz Techniken bei Kindern und Jugendli-
chen bleibende Schiiden hinterlassen, ist erst
nach Jahren abzusehen.

Das Hauptaugenmerk der Untersuchung galt
vor allem den psycho-sozialen Belastungsfak-
toren. In ,normalen* Pflegebezichungen kin-
nen Veriinderungen in der gegenseitigen Be-
trachtung entstehen: Die zu pflegende Person
kann im Laufe der Zeit unter Umstiinden in der
oder dem Pflegenden nicht mehr die Tochter,
Schwiegertochter usw., sondern nur noch die
Person sehen, die pflegt. Gleiches kann umge-
kehrt auch geschehen, in dem die oder der
Pflegebediirftige als Patient und nicht als Mut-
ter, Vater usw. angeschen wird. Beide Kon-
stellationen bringen veriinderte Erwartungs-
muster mit sich, die oftmals die adiquate Ein-
schiitzung realer Bediirfnisse verhindert: ei-
nerseits ,.benutzt* und rein funktional betrach-
tet zu werden und andererseits wiederum auch
funktional nur die Pflegeerfordernisse an einer

Foto: Vogt

Person und weniger die Person selbst zu be-
trachten. Die pflegebediirftige Person sieht
nicht die Bediirfnisse der Pflegenden und wird
oft als egoistisch bis tyrannisch bezeichnet;
die pflegende Person wiederum hat Schwie-
rigkeiten, die Bediirfnisse der pflegebediirfti-
gen Person richtig einzuschitzen. lhr wird
sehr schnell Vernachlissigung vorgeworfen.
Beide Schwierigkeiten resultieren aus einem
Rollentausch, mit dem die Betroffenen in der
Regel nur sehr schwer umgehen kinnen. Aus
der ehemaligen Bezugs- und Autoritiitsperson
einer oder eines ilteren Angehorigen wird ei-
ne mehr und mehr abhiingige und hilflose Per-
son, wiihrend die betreuende Person in eine
Art Mutterrolle™ schliipft.

Kinder und Jugendliche kdnnen mit einer sol-
chen Rollenneuverteilung innerhalb der Fami-
lie noch schwerer umgehen als Erwachsene,
noch weniger, wenn sie selbst diejenigen sind,
die die Rollen tauschen. Wenn sie die pflegen-
de Rolle einnehmen, iibernehmen sie nicht nur
innerfamiliire  statusfremde  Position,
sondern zudem auch Erwachsenenfunktion.
.Die Miidchen werden zur Mutter. Und Miitter
kénnen die Verantwortung nicht aus der Hand
geben.” (Sozialarbeiterin). Die hier notwendi-
ge Notreifung, die das plotzliche Ubernehmen
neuer Verantwortungen hervorrufi, iiberfor-
dert Kinder und Jugendliche. "Ich hatte grolie
Angst, daB ich das nicht schaffe!* (Hanne,
pflegte mit 16 Jahren). Viel drastischer wird
dieser Effekt in Situationen, in denen die Kin-
der die einzigen sind, die die Pflege bewiilti-
gen und folglich alle Erwachsenenfunktionen
ibernchmen. Dieser Parentifizierungseffekt
ist gleichbedeutend mit dem Verlust eines
Stiicks der eigenen Kindheit.

eine

Etwas weniger abstrakt formuliert kann dies
die Einschriinkung von sozialen Kontakten
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mit Gleichaltrigen bedeuten. Andere Soziali-
sationsinstanzen, wie bspw. die Schule, kinn-
ten vernachliissigt werden, um alleine den
zeitlichen Anforderungen der Pflege nach-
kommen zu kénnen. Auch ist diesen Kindern
vermutlich nicht sofort ein Problem anzumer-
ken, da sie es zu verbergen suchen. Es wiirde
nicht zu ihrer neuen Rolle passen, Probleme
zuzugeben, wo diese doch gerade miihsam
durch das eigene . Erwachsenwerden™ besei-
tigt wurden. Die Fassade mulb aufrechterhalten
bleiben.

Es soll aber nicht verheimlicht werden, dals
zumindest die meisten der befragten Expertin-
nen und Experten diesem Rollentausch auch
etwas Positives beimessen: Die Ubernahme
von Pflegeverantwortung kann Lauch emotio-
nal befriedigend sein und Selbstbestitigung
geben® (eine Jugendamisleiterin). Pllege ist
dann sogar ,eine biographische Bereicherung™
(eine ehemalige junge Pllegende). Aber diese
Befriedigung durch Verantwortung oder durch
das Gefiihl, ernst genommen zu werden, resul-
tiert letztlich aus diesem Rollentausch als in-
nerfamilidr sich dndernde Machtstruktur und
ist sehr zweischneidig: Bei wachsendem Ver-
antwortungsdruck innerhalb der Pflege oder
steigendem Erwartungsdruck von aulien (z. B.
durch Angehirige) kann sich die wohltuende
Pllegeaufgabe in erdriickenden Zwang um-
kehren. ,Man fiihlt sich erwachsen und hat
Verantwortung. Die anderen nehmen  dich
ernst. Du hast eine Aufgabe, und es wird dir
auch zugetraut. Sonst horst Du als Kind ja
eher: *Das kannst Du nicht.”” (Michaela,
pflegte mit 15 Jahren).

Eine weitere Problemgribe ist die mit fast
allen Pflegesituationen verbundene Verlet-
zung von Schamgrenzen. Alleine schon die
Frage, wie schwierig es ist, den eigenen Vater
flittern oder waschen zu miissen oder mit In-
kontinenz richtig umzugehen, ist fir viele Er-
wachsene eine Belastung. Wie ein Kind mit
dieser veriinderten Rollenverteilung innerhalb
ciner Familie zurechtkommt, ist vermutlich
nur in therapeutischen Gespriichen zu ent-
schliisseln.

Hauptbelastung vieler erwachsener pflegender
Angehdriger ist nach ecigenem Bekunden
immer wieder das Problem des Angekettet-
seins an den Pflegehaushalt. Fir Kinder und
Jugendliche ist dies um so mehr ein Problem,
als  sozialisationswichtige  Erfahrungen im
Umgang mit anderen Kindern oder Jugendli-
chen ebenso eingeschriinkt werden kénnen,
wie das Entwickeln und Nutzen ecigener
Freiriiume in Abgrenzung vom Elternhaus. Im
Extremfall kann eine Pllegeverantwortung die
betroffenen jungen Pflegenden regelrecht um
deren Kindheit betriigen.

Hauptbelastung vieler erwachsener pflegender
Angehoriger ist nach eigenem Bekunden im-
mer wieder das Problem des Angeketletseins
an den Pflegehaushalt (Projektgruppe Hiiusli-
che Pflege 1991, S, 35(f; BMFuS 1993, S.

1331 Mann 1994, S. 29). Fiir Kinder und Ju-
gendliche ist dies um so mehr ein Problem, als
sozialisationswichtige Erfahrungen im Um-
gang mit anderen Kindern oder Jugendlichen
ebenso eingeschriinkt werden konnen wie das
Entwickeln und Nutzen cigener Freiriiume
in Abgrenzung vom Elternhaus. ,,Diese Kin-
der stellen eigene Entwicklungsbediirfnisse
zurlick.” (Leiterin eines Jugendamtes), Im Ex-
tremfall kann eine Pflegeverantwortung die
betroffenen jungen Pflegenden regelrecht um
deren Kindheit betriigen.

Grobe Belastungen kénnen durch den enor-
men Erwartungsdruck entstehen, der Kindern
und Jugendlichen von der Umwelt entgegen-
schliigt. Der Zeitpunkt, sich an der Pllege ak-
tiv zu beteiligen oder die Hauptpflege zu iiber-
nchmen, macht sich entweder an krankheits-
progressiven Schwellen fest oder aber ist von
der Erwartung, bspw. der eigenen Eltern, Plle-
geverantwortung zu iibernchmen, beeinflufit.
Hiiulig — gerade bei alkoholabhiingigen El-
ternteilen oder bei bevorstehender Heimunter-
bringung der pllegebediirftigen Person — ist
der Zeitpunkt des kindlichen Engagements in
der Pllege dann zu sehen, wenn eine Spaltung
der Familie droht. Um dies zu verhindern,
konnen Kinder und Jugendliche der Aulien-
welt sogar eine heile Familie vorgaukeln, die
keine ist, nur um die Familie zusammenhalten
zu konnen. Die entscheidende Frage lautet in
solchen Fiillen: Wer kann nahe genug an die
Familie herankommen, um einschiitzen zu
konnen, ob hier Hilfe von aufien nitig ist.

Jugendschutz und
kommunale Politik

Fiir die Bewertung dieser Aspekte, die in der
Knappheit und Einfachheit der hier gegebenen
Darstellung bewulit mehr Fragen aufwerfen als
beantworten, ergibt sich eine Vielzahl von Be-
trachtungsweisen und Perspektiven, auch gera-
de hinsichtlich moglicher Handlungsbedarfe.
Hierzu wiire eine ausgedehnte Analyse mogli-
cher Entlastungsangebote nétig, die hier leider
ausbleiben mufl. So viel sei dennoch gesagt:
Wenn erwachsene pflegende Angehdrige tiber
mangelnde Informationen und Austauschmég-
lichkeiten klagen, so gilt dies um so mehr fiir
Kinder und Jugendliche. Individuelle Beratung
und kommunikative Entlastung diirften fiir
manche viel hilfreicher sein als Pllegegeld. Die
hierzu in Frage kommenden Instanzen richtig
einzusetzen heilit aber auch, Kompetenzen
richtig einzuschiitzen. So kann die Frage der
Entlastung von pflegenden Kindern in der Ver-
antwortung sowohl des Jugendamtes, des Kin-
derschutzbundes, des Sozialamtes und eines
sozialen Dienstes gleichermalien liegen. Eine
Vernetzung und gegenseitige Absprache wiir-
de hier vieles erleichtern. Im Extremfall kann
es um das Dilemma gehen, ob nicht zum Woh-
le des Kindes nach § 42 KIHG (Kinder- und

Jugendhilfegesetz) die Frage einer Unterbrin-
gung zu iiberdenken sei, oder ob nicht gerade
das steuernde Eingreifen von auflen die Fami-
lienstruktur zum Nachteil des Kindes zerstort.

Jugendhilferechtlich sind die verantwortlichen
Institutionen benannt, die in einem solchen
Fall entscheiden miibiten, Dies setzt aber vor-
aus, daf auf kommunaler Ebene die sozialen
Triiger so untereinander organisiert sind, daf
sie netzwerkartig {iberhaupt in der Lage sind.
solche Fiille zu erfassen und adiiquate Hilfe-
maBnahmen zu entwickeln. Nach § 4 KJHG
sind offentliche und private Jugendhilfe auf
gefordert, miteinander zu kooperieren. Diese
Zusammenarbeit sollte in entsprechenden Fil-
len auf eventuell titige soziale oder familien-
entlastende Dienste ausgedehnt werden, nicht
zuletzt, weil die Aufmerksamkeit der Dienste
zuniichst aul die behinderte oder kranke Per:
son und weniger auf die betreuende gerichtel
ist. Im Ergebnis wird in der fachwissenschaft:
lichen Debatte seit langem die flichendecken-
de Einrichtung von Informations- und Anlauf-
stellen gefordert, welche den Informationsde:
fiziten und Beratungsbedarfen Rechnung trigh
(u. a. Projekigruppe Hiusliche Altenpflege:
Hiusliche Altenpflege in Gielen: Gieben
1991, Wendt: Ambulante sozialpflegerische
Dienste in Kooperation; Freiburg i. B. 1993).
Erste Erfahrungen wurden hier seit 1992 in
den Bundeslindern Baden-Wiirttemberg und
Saarland gemacht.

Ein viel grundsiitzlicheres Ergebnis zeigte sich
allerdings schon im Vorfeld der Untersuchung
bei den Telefonaten und Interviews mit Exper-
tinnen und Experten. Die Reaktionen waren
trotz sehr unterschiedlicher Aulgabenbereiche
und Zustindigkeiten auffallend homogen: Fast
alle hatten sich mit den spezifischen Proble:
men junger Pllegender bislang nie sonderlich
beschiiftigt. Diese Problemlagen wurden in
den meisten Fiillen als ,normaler” Bestandteil
der Familiensituation gesehen und daher nich!
speziell betrachtet. Zumindest nach den Inter-
views schienen sie aber sehr fiir das Problem
sensibilisiert zu sein. Dies diirfte symptoms-
tisch fiir den gesamten formellen Pflegebe
reich in der Bundesrepublik sein. Mehr Aul-
merksamkeit den Problemen junger Pllegen:
der zu schenken heilit auch, sich mehr mit den
Bediirfnissen pflegender Angehoriger insge:
samt zu beschiiftigen und die Bediirfnisse von
Kindern zu achten. Bei beidem besteht ein
Nachholbedarf.

Medizinische und
pflegerische Aspekte

Neben diesen kommunalpolitischen und ju-
gendhilferechtlichen Standpunkt tritt ein ganz
anders gelagerter Aspekt, niimlich der der
pllegewissenschaltlich  motivierten  Frage
nach Krankheitsverliufen. Langsam aber ste-
tig sich verschlechternde Krankheitsbilder.



wie z. B. senile Demenz. chronische oder kar-

zinomatose Krankheitsbilder, verlangen der

pflegenden Person andere — nicht unbedingl
gribere — Anstrengungen ab als ein zeitlich
begrenzter. anfallartig ecinsetzender  Krank-
heitsverlaul mit Spitzen und anschlicbenden
Tilern, wie bspw. bei riickfallgefibrdeten
Suchtkranken, bei Multiple Sklerose-Kranken
oder bei psychotischen resp, epileptischen Pa-
tientinnen und Patienten,

Fiir Kinder ist es hier relevant, welche Funkti-
on sie ausiiben. Bei anfallartig ausbrechenden
Krankheitsschiiben konnen sie | Alarmmel-
der sein, was eine starke psychische Bela-
stung bedeutet, Das heilit, stindig mit der
Angst zu leben, mitten im harmonischen All-
tag konnte, bspw. mit der Mutter, elwas ge-
schehen. Bei progredienten Krankheitsbildern
ist die Belastung cine anders geartete: hier ist
die Prisenzpllicht, einhergehend mit der per-
manenten Belastung, dem Siechtum beiwoh-
nen zu miissen, w. U, der Hauptbelastungslak-
tor, Entlastungsvorschliige miissen dies be-
riicksichtigen. Besonders schwierig wird die
Konfrontation mit psychischen Krankheiten,
wie bei senilen oder psychotischen Patientin-
nen und Patienten. Solange die Pllegenden
nicht fachlich auf jeweilige Krankheitshilder
und den angemessenen Umgang damit vorbe-
reitet werden, kann die Betreuung entspre-
chend der Paroxysmen zu einer nervlichen
Berg-und-Tal-Fahrt werden.

Sozialpolitische Hoffnung:
Pflegeversicherung

Altenpflege wird vorwiegend hiiusliche und
informelle Prlege bleiben. Daliir sorgt alleine
schon die entsprechende  Ausrichtung  des
juingst verabschiedeten Pllegeversicherungs-
gesetzes (PllegeVG), welches erklirtermalien
die hiiusliche Pllege stiitzen soll und bewult
die stationiire Pflege unattraktiver erscheinen
lift.

Es bestehen ernsthafte Zweilel, ob das als
Jiinfte Siule des Sozialsystems™ angepriese-
ne Kompromifiwerk iiberhaupt die grolien po-
sitiven Effekte erzielt. die ihm im Vorfeld sei-
tens der verantwortlichen Parteien im Bundes-
tag unterstellt wurden.

Fiir die Frage, inwieweit speziell jungen Plle-
genden durch das PllegeVG Vorteile gebracht
werden. ist die Beurteilung nach Einfithrung
des Gesetzes entscheidend. Hier miilite ge-
wiihrleistet werden, daly die Pflegesituation
nicht nur aus medizinisch-geriatrischer Sicht
beurteilt wird. sondern die Familie als Ganzes,
als System miteinbezogen wird. Ob dies in der
Maglichkeit der Medizinischen Dienste liegt,
die von den Kassen auch weiterhin mit der Be-
urteilung beauftragt werden, ist mehr als zwei-
felhaft. Zum einen existieren tiber die Ausliih-
rungshestimmungen zum PllegeVG stellen-

weise nur Vermutungen und Gerdichte, zum
anderen bezweifeln sogar Fachleute des grif-
ten gesetzlichen Krankenversicherers, ob hin-
sichtlich der erwarteten Antragsflut iiberhaupt
noch vor Ort beurteilt werden kann. Vielmehr
werden verstiirkt Honorarkriilte die Besuche
der  Pflegehaushalte  {ibernchmen  miissen,
bzw. wird iiber die Antriige unter rein medizi-
nisch-diagnostischen  Gesichtspunkten  nach
Aktenlage entschieden werden. Der erhollien
gesamtheitlichen Betrachtung, die der Kom-
plexitiit von Pllegebezichungen gerecht wiir-
de, ist somit durch die nahezu unveriinderte
Praxis der Beurtetlung und den Zwang zur
Einstufung schon im Vorleld der Garaus ge-
macht.

Bewertungen

Die Belastungen junger Pllegender unter-
scheiden sich weder hinsichtlich der Art und
Hiiufigkeit der Pllegetitigkeiten noch  hin-
sichtlich der psycho-sozialen Effekte der Pfle-
gebezichungen von denen ber Erwachsenen.
Spezilische Probleme treten dann aul, wenn
kinder- und jugendspezifische Entwicklungs-
bediirfisse durch die Pllege behindert sind.
Hier miilite eine aul junge Pllegende ausge-
richtete Entlastung anders konzipiert sein, als
generelle  Entlastungen  fiir pllegende  An-
gehorige, Ansonsten sind die pllegebedingten
Bediirfnisse dhnlich. Oben an steht der Infor-
mationsbedarl: Die Betrolfenen bendtigen In-
formationen iiber Entlastungsmiglichkeiten,
wenn diese gewollt sind. Sie bendtigen Anlei-
tung, wie mit der oder dem Bediirltigen dia-
gnosebedingt umzugehen st Sie bendtigen
Informationen tiber Hillsmittel, wie 2. B. Geh-
hillen, Toilettenstiihle, Kommunikationshil-
fen ete. Sie bendtigen Informationen  iiber
migliche Rehabilitationsmabnahmen. Gerade
dieser Aspekt wird viel zu sehr vernachliissigt,
weil im informellen Pllegebereich — selbst bei
professioneller Unterstiitzung  im Kurzzeit-
pllegebereich — der Pllegeaufwand in der
Regel wenig mehr als eine Grund- und Be-
handlungspllege zulibt. Fiir Rehabilitation in
privaten Haushalten reicht oftmals nicht die
Zeit und die Kraft, obwohl es auch tiberzeu-
gende Beispiele gelungener hiuslicher Reha-
bilitation gibt, sobald es die Rahmenbedingun-
gen zulassen.

Das Gefiihl, nicht mit den Problemen alleine
gelassen zu werden, ist auch bei erwachsenen,
vor allem aber bei jungen Pllegenden elemen-
tar. Professionelle Hilfe — wenn gewiinscht -
in Anspruch nehmen kénnen, ohne dabei an
anderer Stelle Einschnitte machen zu miissen,
ist cbenso wichtig. Sie ist (iir viele idealerwei-
se aber gerade beratende, weniger ersatzweise
Hilfe. Kinder und Jugendliche konnen in der
Pllege mithelfen, solange sie dadurch keinen
psychischen oder physischen Schaden neh-
men. Ihre Freiriume sollten ihnen aber erhal-
ten bleiben,
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Eine ausfiihrliche Ubersicht tiber die Problem-
lagen pllegender Kinder und Jugendlicher
wird im abschlicBenden Bericht im November
d. 1. in Grofibritannien erscheinen  (Saul
Beeker, ed.: Children Who Care in Europe:
Loughborough 1994). Ziel ist es insgesamt,
die Diskussion um die Situation in informellen
Pllegebezichungen um einen bisher iibersehe-
nen Aspekt zu ergiinzen. (Der ausfiihrliche
Forschungsbericht in deutscher Fassung kann
beim Autor bezogen werden.)
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